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Objectif : Déterminer l’association entre la littératie en santé, l’activation du patient ou la 
qualité de vie reliée à la santé chez les grands utilisateurs de services de santé avec maladies 
chroniques. 
Devis : Étude descriptive à devis transversal basée sur une analyse secondaire des données 
du projet V1SAGES, un essai randomisé contrôlé évaluant l’efficacité de la gestion de cas 
par les infirmières en Groupe de Médecine de Famille (GMF) du Saguenay-Lac-Saint-Jean 
(Québec, Canada). 
Contexte : Quatre GMF de la région Saguenay-Lac-Saint-Jean.   
Participants : Un échantillon de 257 patients (41,6% d’hommes, âge moyen 60 ans) référés 
par des professionnels de première ligne avec l’aide de listes informatisées des grands 
utilisateurs de services de santé.  
Mesure de résultats primaire : Corrélation bisériale entre la littératie en santé (Newest Vital 
Sign) et l’activation du patient (Patient Activation Measure-13) ou la qualité de vie reliée à 
la santé (SF-12V2). 
Résultat : Aucune association statistiquement significative n’a été trouvée entre la littératie 
en santé et l’activation du patient (r = 0,075, p = 0,07) ou la qualité de vie reliée à la santé 
(composante physique : r = 0,108, p = 0,11; composante mentale : r = 0,147, p = 0,15) chez 
les grands utilisateurs de services de santé avec maladies chroniques. 
Conclusion : Cette étude suggère qu’il n’y a pas de relation entre la littératie en santé et, 
d’une part, l’activation du patient et, d’autre part, la qualité de vie reliée à la santé chez les 
grands utilisateurs de services de santé avec maladies chroniques.  
Mots clés : Grands utilisateurs de services de santé, maladie chronique, littératie en santé, 

















À ma famille. 




















La compassion n’est utile que si elle est mise en pratique. Elle doit devenir la clé de notre 
relation aux autres…    
- Le Dalai Lama 
 
 
Une personne optimiste ne refuse pas de voir le côté négatif des choses ; elle refuse de 
s’attarder dessus.   
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Les soins prodigués aux grands utilisateurs de services de santé suscitent un intérêt 
grandissant de la part des différents intervenants et décideurs du milieu de la santé. Leur état 
de santé moindre et les coûts élevés engendrés par leurs soins peuvent justifier, du moins en 
partie, cette réalité (Bodenheimer and Berry-Millett 2009, Althaus, Paroz et al. 2011, 
Commission de la réforme des services publics de l’Ontario 2012). Le besoin d’interventions 
mieux adaptées à leur réalité devient de plus en plus évident (Waldner, Raven et al. 2014). 
Pour ce faire, une compréhension en profondeur de leurs caractéristiques demeure 
essentielle. 
 
Une grande proportion de grands utilisateurs de services de santé présente des maladies 
chroniques (Malone 1998, Hansagi, Olsson et al. 2001). Plusieurs ont même plusieurs 
maladies chroniques simultanément. Le Modèle de prise en charge des Maladies Chroniques 
(MMC) développé par Wagner (Wagner 1998) est maintenant largement adopté comme 
modèle d’intervention pour les patients souffrant de maladies chroniques (Bodenheimer, 
Wagner et al. 2002, Coleman, Austin et al. 2009). L’activation du patient est une des 
caractéristiques primordiales de ce modèle et la qualité de vie reliée à la santé, une des issues 
visées. Cette dernière reste aussi une issue de santé considérée de plus en plus fréquemment 
dans les études évaluant le système de santé (Badia, Salamero et al. 2002, Gayoso Diz 2003, 
Sudore, Yaffe et al. 2006, Baker, Feinglass et al. 2007). De son côté, la littératie en santé 
gagne de l’intérêt vu son interrelation avec différentes sphères de la santé (Wolf, 
Gazmararian et al. 2005, Berkman, Sheridan et al. 2011) ainsi que la forte prévalence de 
faible littératie en santé (Mitic and Rootman , Nutbeam 2000).  La compréhension de ses 
interrelations avec d’autres caractéristiques de la santé demeure à parfaire cependant 
(Peerson and Saunders 2009). 
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Une étude descriptive à devis transversal a été réalisée à partir des données de départ (temps 
0) du projet V1SAGES (Chouinard, Hudon et al. 2013) pour tenter de mieux comprendre les 
associations entre la littératie en santé des participants considérés grands utilisateurs de 
services avec, d’une part, leur activation et, d’autre part, leur qualité de vie. Premièrement, il 
sera important de cerner la problématique. Deuxièmement, une revue de littérature sur 
l’association entre la littératie en santé et, d’une part, l’activation du patient et, d’autre part, 
la qualité de vie reliée à la santé a été effectuée et sera présentée. Par la suite, la méthode et 
les résultats de cette étude seront présentés sous forme d’articles. Finalement, une discussion 
sur les résultats des analyses, les forces, les limites et les biais sera présentée avant d’aborder 




















Ce présent chapitre explicitera les raisons justifiant l’étude réalisée chez les grands 
utilisateurs de services de santé et les lacunes de connaissances dans la littérature actuelle se 
rapportant au sujet. 
 
Les grands utilisateurs de services ne comptent que pour 10% de la population générale 
utilisant les services de santé, mais engendrent à eux seuls jusqu’à 80% des coûts associés 
aux soins de santé (Commission de la réforme des services publics de l’Ontario 2012). En ce 
qui concerne les grands utilisateurs de services d’urgence, la définition utilisée peut aller de 
trois à douze visites et plus à l’urgence par année (Hunt, Weber et al. 2006). En général, les 
grands utilisateurs ont un niveau socio-économique plus bas, souffrent de plus de maladies 
chroniques, ont une plus grande polymédication et souffrent de plus nombreuses incapacités 
dans leur vie quotidienne (Hansagi, Olsson et al. 2001, Byrne, Murphy et al. 2003, 
Zuckerman and Shen 2004). Ils ont aussi tendance à utiliser une diversité de services de santé 
(urgence/cliniques externes/clinique de première ligne) et peuvent avoir une comorbidité de 
santé mentale ou de consommation (Byrne, Murphy et al. 2003, Hunt, Weber et al. 2006, 
Waldner, Raven et al. 2014). Ils sont également plus souvent hospitalisés et ont un plus haut 
taux de mortalité (Bodenheimer and Berry-Millett 2009, Althaus, Paroz et al. 2011, 
Commission de la réforme des services publics de l’Ontario 2012). 
 
Les grands utilisateurs de services de santé ne représentent cependant pas un groupe unique 
et homogène mais plutôt un ensemble de sous-groupes dont les besoins peuvent varier 
considérablement. Parmi les grands utilisateurs de services de santé, il y a les grands 
utilisateurs de services d’urgence qui comportent au moins deux sous-groupes ; un sous-
groupe d’individus avec des diagnostics de problèmes psychiatriques et un sous-groupe 
d’individus avec des maladies chroniques. Il y a un besoin réel de voir ces patients avec 
maladies chroniques dans une vision globale des soins. Leurs besoins ne sont souvent pas 
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satisfaits par les services usuels, dont ceux des services d’urgence (Waldner, Raven et al. 
2014, Linkin, Brya et al. 2008). Ceci provient en partie du fait qu’ils ont des besoins 
complexes multidimensionnels souvent tant social, médical que psychologique (Hunt, Weber 
et al. 2006, Waldner, Raven et al. 2014). La pertinence d’avoir des interventions ciblées qui 
répondent à leurs besoins spécifiques est bien documentée. Des interventions ciblées et 
conçues pour eux pourraient effectivement entraîner une diminution de l’utilisation des 
services et, en conséquences, une réduction des coûts reliés aux soins des grands utilisateurs 
de services de santé tout en répondant mieux à leurs besoins (Bodenheimer, Lorig et al. 
2002). De telles interventions efficaces sont en devenir. Cependant, la grande hétérogénéité 
de ce sous-groupe de la population amène un défi dans la conception de ces interventions 
(Waldner, Raven et al. 2014). Cela comprend aussi les grands utilisateurs de service ayant 
des maladies chroniques car, tel que mentionné précédemment, les grands utilisateurs sont 
plus nombreux à avoir des maladies chroniques justement.  
 
L’Organisation mondiale de la santé (OMS) définit la maladie chronique comme un 
problème de santé requérant une prise en charge sur une longue période et présentant des 
caractéristiques propres (World Healh Organization 2016). Son installation peut être lente et 
elle peut être découverte après de nombreuses années d’évolution. Sa prise en charge requiert 
une approche à long terme et systématique. La maladie chronique a souvent un retentissement 
sur la vie quotidienne. Une grande partie de la prise en charge de la maladie peut être 
effectuée par le patient lui-même (World Healh Organization 2001, Slama-Chaudhry 2014). 
Il importe de noter que la prévalence de maladies chroniques augmente de manière 
importante partout sur la planète (World Healh Organization 2001). Une des critiques 
actuelles sur les systèmes de soins est qu’ils sont plus souvent conçus pour les soins de courte 
durée épisodiques et les urgences que les soins requis par les individus souffrant de maladies 
chroniques (World Healh Organization 2001, Moroz 2007). 
 
Des efforts de plus en plus marqués sont déployés pour améliorer le suivi des maladies 
chroniques. Dans cette optique, le MMC (ou en anglais le Chronic Care Model (CCM)) est 
un modèle bien reconnu et souvent utilisé dans la littérature sur les maladies chroniques. Il a 
5 
également été retenu par le ministère de la santé et des services sociaux du Québec dans son 
cadre de référence (Lévesque, Feldman et al. 2007, Commissaire à la santé et au bien-être 
2010, Dubé, Noreau et al. 2012). Ce modèle suggère des dimensions essentielles et 
fondamentales d’un système facilitant et guidant la prise en charge efficace des maladies 
chroniques (Improving chronic illness care 2016). Il suppose que pour une prise en charge 
optimale des patients ayant des maladies chroniques, les interactions entre la communauté, 
le système de santé, mais aussi entre l’équipe traitante et le patient sont indispensables. Sa 
visée est de transformer les soins en soins proactifs, planifiés et basés sur la population et 
non plus seulement des soins aigus et réactionnels. 
 
Sa conceptualisation, basée sur des données probantes provenant d’une recension des 
interventions visant l’amélioration des soins aux patients ayant des maladies chroniques, 
(Wagner, Austin et al. 1996, Wagner 1998, Renders, Valk et al. 2001) permet d’envisager 
les soins ambulatoires offerts aux patients ayant des maladies chroniques à travers des 
interrelations entre les six composantes identifiées. Ces composantes principales sont : 1) 
l’organisation des soins favorisant la coordination des soins; 2) la prestation des soins par 
des équipes de travail interdisciplinaires; 3) l’appui  aux décisions cliniques; 4) le soutien 
à l’autogestion permettant aux  patients d’acquérir aptitudes, connaissances et confiance en 
soi afin de se donner les soins nécessaires et d’adopter de sains comportements de santé; 5) 
les systèmes d’information clinique pour soutenir la collecte de données afin de favoriser 
le partage d’information et la rétroaction et 6) la collectivité/communauté, afin d’offrir aux 
patients les services nécessaires ne relevant pas du système de santé ou en complémentarité 
avec ce dernier.  Au cœur de ce modèle se retrouvent les interactions productives entre une 
équipe traitante préparée et proactive, et un patient informé et activé (Wagner, Austin et al. 
1996, Wagner 1998, Renders, Valk et al. 2001). L’activation du patient se trouve donc une 
notion essentielle de ce modèle et elle favorise son efficacité. Il a aussi été documenté que 
les soins axés sur ce modèle pouvaient améliorer la qualité de vie reliée à la santé des 
individus (Hung, Glasgow et al. 2008, Faridah, Aryani et al. 2016).  
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L’activation du patient est un concept qui se définit comme « les connaissances, les habiletés 
et la confiance requise pour arriver à s’occuper de sa santé ou d’une maladie chronique » 
(Hibbard, Stockard et al. 2004). Hibbard et al., qui ont développé le concept, proposent quatre 
niveaux progressifs d’activation (Hibbard, Stockard et al. 2004). Le premier niveau est de 
croire qu’un rôle actif est important. Le deuxième niveau est d’avoir la confiance et les 
connaissances pour prendre action. Le troisième niveau est de prendre action et le quatrième 
et dernier est de maintenir le cap en situation de stress. Plus le niveau d’activation est élevé, 
plus le patient se trouve apte à s’occuper de sa santé. Dans la population adulte américaine, 
6,8% des personnes se situent au niveau 1, 14,6% au niveau 2, 37,2% au niveau 3 et 41,4% 
au niveau 4 (Hibbard and Cunningham 2008). Même s’il y a la possibilité de classer 
l’activation par niveaux, elle peut également être considérée comme une variable continue 
(Hibbard, Stockard et al. 2004). Les individus ayant un niveau d’activation plus élevé ont 
généralement de meilleures issues de santé, des expériences de soins plus favorables, moins 
d’hospitalisations et adoptent de meilleures habitudes de vie (Hibbard and Greene 2013, 
Hibbard and Gilburt 2014). Au contraire, les patients ayant un faible niveau d’activation ont 
tendance à avoir plus d’hospitalisations, un plus haut taux de ré-hospitalisation et consultent 
plus souvent à l’urgence (Hibbard and Gilburt 2014). 
 
Puisque l’activation du patient est associée à des issues de santé favorables, il est pertinent 
de connaître et bien comprendre les variables associées à des niveaux plus élevées 
d’activation. Les individus plus âgés, ayant un niveau d’éducation plus faible, et/ou un revenu 
familial moindre, ont souvent un faible niveau d’activation (Hibbard, Stockard et al. 2004, 
Lubetkin, Lu et al. 2010, Katsuya 2012). Les patients ayant des maladies chroniques sont 
également plus à risque d’avoir une faible activation que ceux n’ayant pas de maladie 
chronique même en considérant les facteurs confondants (26% ayant un niveau 1 ou 2 versus 
18% pour ceux n’ayant aucune condition chronique) (Hibbard and Cunningham 2008). Le 
fait d’avoir une faible activation pourrait possiblement être un facteur de risque de maladies 
chroniques, mais la relation de cause à effet n’est pas établie. 
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La littératie en santé pourrait avoir une association avec l’activation du patient, mais cette 
relation demeure à préciser. L’OMS définit la littératie en santé comme « les compétences 
cognitives et sociales qui déterminent la volonté et la capacité d’un individu de repérer, de 
comprendre et d’utiliser de l’information de manière à promouvoir et maintenir une bonne 
santé » (World Healh Organization 2016). Il n’y a pas de définition consensuelle de la 
littératie en santé (Berkman, Davis et al. 2010), mais celle de l’OMS est une des plus 
rapportées (Consumer Health Informatics Research Resource S.D.). On note un intérêt 
grandissant pour ce concept considérant la forte prévalence de faible littératie en santé (Mitic 
and Rootman, Nutbeam 2000). Le taux de faible littératie en santé est déjà très élevé dans la 
population générale américaine, mais il est encore beaucoup plus marqué pour ce qui 
concerne les individus ayant des maladies chroniques. En 2003, le National Assessment of 
Adult Literacy (NAAL) a montré que 36% des adultes américains avaient un niveau de 
littératie en santé de base ou inférieur aux besoins de base (Kutner, Greenberg et al. 2006). 
De plus, selon the National Adult Literacy Survey (NALS), 75% des patients atteints de 
maladies chroniques auraient des capacités limitées du point de vue de la littératie en santé 
(Irwin, Jungeblut et al. 2002). Les études ont démontré qu’une faible littératie en santé 
diminuait l’adhérence aux traitements et l’utilisation des services préventifs (Kalichman, 
Ramachandran et al. 1999, Muir, Santiago-Turla et al. 2006, Cho, Lee et al. 2008, Berkman, 
Sheridan et al. 2011), alors qu’elle augmentait le nombre d’hospitalisations (Baker, Parker et 
al. 1997), le risque d’avoir un état de santé moindre (Wolf, Gazmararian et al. 2005, 
Berkman, Sheridan et al. 2011), le risque de décès (Sun, Burstin et al. 2003, Sudore, Yaffe 
et al. 2006, Baker, Feinglass et al. 2007) ainsi que les coûts de santé (Eichler, Wieser et al. 
2009).  
 
La littératie en santé et l’activation du patient semblent clairement reliées à l’état de santé 
des individus, mais leurs interrelations mutuelles ne sont pas encore clarifiées. Puisque la 
littératie en santé a été identifiée comme une manière réaliste d’aider les individus à 
s’engager dans leurs soins, (Institute of Medicine 2004, Saha 2006, Wang, Kane et al. 2015) 
cela rend le besoin de comprendre les liens entre la littératie en santé et l’activation du patient 
encore plus important. 
8 
 
Parmi les issues de santé visées par le MMC se trouve la qualité de vie reliée à la santé. 
L’OMS définit la qualité de vie comme « la perception qu’a un individu de sa place dans 
l’existence, dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans lesquels il vit, en 
relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. » (WHOQOL Group 
1994). Elle regroupe le fonctionnement tant physique que mental, social et émotionnel. La 
qualité de vie reliée à la santé devient une mesure de plus en plus importante pour l’évaluation 
des interventions en santé et fait partie des mesures centrées sur le patient (Badia, Salamero 
et al. 2002, Gayoso Diz 2003). 
 
Une qualité de vie reliée à la santé moindre est reliée à des issues de santé moins favorables. 
Par exemple, une qualité de vie reliée à la santé moindre augmente l’utilisation des soins de 
santé et les coûts s’y rattachant. Une qualité de vie reliée à la santé moindre serait également 
associée de manière indépendante à une augmentation de la mortalité chez certaines 
populations, (Lopes, Bragg-Gresham et al. 2003, Hayashino, Fukuhara et al. 2009, Ul-Haq 
Z, Mackay et al. 2014) pourrait augmenter le taux d’hospitalisation (Lopes, Bragg-Gresham 
et al. 2003) et augmenter l’incidence de certaines maladies dont les néoplasies et les maladies 
cardio-vasculaires (Ul-Haq Z, Mackay et al. 2014). De plus, il a été démontré que la qualité 
de vie est moindre chez les grands utilisateurs de services de santé (Kersnik, Svab et al. 2001). 
Le modèle conceptuel théorique de Wilson and Cleary mentionne que des caractéristiques 
individuelles peuvent modifier la qualité de vie reliée à la santé (Wilson and Cleary 1995). 
Certains de ces prédicteurs de qualité de vie sont reconnus. Par exemple, un faible niveau 
d’éducation et un statut socio-économique moindre sont des facteurs de risque de qualité de 
vie moins élevée (Hung, Glasgow et al. 2008, Wang, Li et al. 2013). Il importe de mieux 
connaitre ces facteurs tant ceux pouvant favoriser une meilleure qualité de vie, mais aussi 
ceux pouvant influer de manière négative. 
 
La littératie en santé pourrait être un de ces facteurs. Auparavant, la littératie en santé était 
plus considérée comme un facteur de risque dont il fallait tenir compte. Maintenant, elle est 
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de plus en plus vue comme un outil de santé globale avec une possibilité d’amélioration et 
ainsi d’influence sur la santé (Nutbeam 2000). La littératie en santé peut être améliorée à 
travers l’éducation ciblée en santé (Nutbeam 2008). Elle se retrouve donc parmi les 
caractéristiques individuelles potentiellement modifiables et pouvant s’améliorer. Donc, si la 
compréhension des liens de la littératie en santé avec d’autres variables devient mieux 
explicitée, son amélioration pourrait éventuellement contribuer à des changements positifs 
sur ces variables. La qualité de vie peut se trouver parmi ces variables. Tel que mentionné 
précédemment, le fait que la littératie en santé soit perçue comme une manière réaliste d’aider 
les individus à s’engager dans leurs soins rend ce concept plus intéressant à comprendre dans 
l’optique du MMC et de ses issues (Institute of Medicine 2004, Saha 2006, Wang, Kane et 
al. 2015). 
 
La relation entre la littératie en santé et le niveau de qualité de vie reliée à la santé rapportée 
est incertaine. Tel que mentionné précédemment, améliorer la littératie en santé est une 
manière réaliste d’aider les individus à s’engager dans les soins et ceci pourrait 
éventuellement contribuer à des changements positifs sur leur qualité de vie (Institute of 
Medicine 2004, Saha 2006, Wang, Kane et al. 2015). Également, il n’y a aucune donnée sur 
l’association de la littératie en santé et, d’une part, l’activation du patient et, d’autre part, la 
qualité de vie chez les grands utilisateurs de services de santé comprenant ceux avec des 
maladies chroniques.  
 
Le but de cette étude est donc d’examiner l’association entre la littératie en santé et, d’une 
part, l’activation du patient et, d’autre part, la qualité de vie reliée à la santé chez les grands 




RECENSION DES ÉCRITS 
 
Dans le présent chapitre, les stratégies de recherche d’articles et l’état des connaissances 
seront présentés, d’abord concernant la relation entre la littératie en santé et l’activation du 
patient, puis entre le littératie en santé et la qualité de vie reliée à la santé. Les diagrammes 
des stratégies de recension des écrits se retrouvent en annexe (figure 2 et figure 3).  
 
Littératie en santé et activation du patient 
 
Une stratégie de recherche d’articles a été développée dans Medline et CINAHL à partir des 
mots-clés suivants. Pour la littératie en santé, les termes « health literacy » (et ses variantes 
orthographiques), « medical literacy » ou « health education » ont été utilisés. Pour ce qui 
est de l’activation du patient, les mots-clés « patient activation » (et ses variantes 
orthographiques) ainsi que « patient participation » ont servi dans les stratégies de recherche. 
Les termes « frequent users » et « high utilizers » (et leurs variantes orthographiques) ont été 
utilisés initialement en addition aux autres termes (and), mais aucun article n’a été trouvé. 
Ces termes ont donc été retirés pour ne pas trop restreindre la recension. Soixante-cinq 
articles ont été identifiés à partir de Medline et deux à partir de CINAHL. Après le retrait des 
doublons, il restait quarante et un articles. La lecture des résumés de ces articles a permis de 
retenir sept études auxquelles se sont ajoutées deux études recensées à partir des références 
(hand searching), pour un total de neuf articles pertinents. Tout d’abord, cette section traitera 
des études démontrant une association entre la littératie en santé et l’activation du patient, 
puis des études ne démontrant pas d’association. Les articles seront présentés par ordre 
chronologique du plus ancien au plus récent. La figure 2, en annexe, montre la stratégie de 





Études démontrant une association 
En 2005, Greene et al. (Greene, Hibbard et al. 2005) ont mené une étude descriptive chez 
une population de plus de 65 ans bénéficiaires Medicare en Oregon (n = 293). Cette étude a 
démontré que lorsque le niveau de littératie en santé (S-TOFHLA) était adéquat, la mesure 
de l’activation du patient (PAM) pouvait être supérieure de 7 points par rapport à des 
répondants dont le niveau de littératie en santé était inadéquat. Cela voulait donc dire que les 
patients avec une littératie en santé adéquate avaient tendance à être plus activés. Il y avait 
un bon contrôle des covariables (âge et niveau d’éducation), mais une grande proportion des 
participants présentait une activation très élevée (90% avaient une activation adéquate) et un 
haut taux de littératie en santé adéquate (86% avaient une littératie en santé adéquate). 
Cependant, les participants devaient savoir lire pour être inclus et cela risquait donc d’amener 
une surestimation du niveau de littératie en santé. 
 
Lutbekin et al. (Lubetkin, Lu et al. 2010) (2010, n = 527), ont aussi démontré une association 
entre une littératie en santé adéquate (S-TOFHLA) et une activation du patient (PAM) plus 
élevée (p ˂ 0,01) ainsi qu’une corrélation entre le S-TOFHLA et le PAM (r = 0,20 p ˂ 0,01). 
Dans cette étude transversale réalisée à New York chez des participants adultes de tous les 
âges consultant dans 3 hôpitaux ciblés, aucun contrôle des covariables n’a été effectué, le 
niveau adéquat de littératie en santé était élevé (90%) et la majorité de l’échantillon était 
d’origine afro-américaine ou latine. 
 
En 2011, Gerber et al. (Gerber, Barron et al. 2011), ont réalisé une étude descriptive chez 
275 participants de plus de 65 ans, ayant un diagnostic d’hypertension artérielle suivis dans 
un centre newyorkais. Les résultats ont montré que plus faible était le niveau de littératie en 
santé (3 questions de Chew), moins l’activation du patient était grande (PAM) et ce, même 
après l’ajustement pour l’âge, le genre et l’ethnicité. Le résultat du PAM pouvait être jusqu’à 
7,49 points inférieur (p = 0,001). Il y a eu un contrôle des covariables (âge, ethnie, sexe), 
mais l’échantillon présentait un faible niveau d’activation ; c’est-à-dire que seulement 8% de 
l’échantillon avait le plus haut niveau d’activation. 
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Martin et al. (Martin, Schonlau et al. 2011), en 2011, ont évalué les aspects de la littératie en 
santé influençant le plus l’activation du patient chez les adultes (38 à 45 ans) dans une étude 
à devis mixte. Les participants provenaient des enfants du projet "National Collaborative 
Perinatal Project". Dans cet échantillon de grande taille (n = 618), mais d’âge homogène, 
provenant du Rhode Island et du Massachussetts, il a été démontré que les capacités les plus 
importantes pour influencer l’activation sont la parole (p = 0,047) et l’écoute (p = 0,041). 
Cependant le test utilisé pour mesurer l’aspect de littératie, le Woodcock Johnson III, n’est 
pas une mesure claire de la littératie ou de la littératie en santé, mais plutôt une mesure des 
fonctions cognitives. De plus, ce n’est pas tant l’activation du patient que l’"advocacy" qui a 
été évaluée par des questions qualitatives. De plus, les résultats sont à la limite pour être 
statistiquement significatifs et ce même avec un échantillon de grande taille.  
 
Smith et al., (Smith, Curtis et al. 2013) en 2013, ont démontré une association positive entre 
la littératie en santé (TOFHLA) et l’activation du patient (PAM) chez une population de plus 
de 55 ans de 4 centres de santé différents (n = 697) lors d’une analyse secondaire des données 
du projet LitCog à Chicago. Plus la littératie en santé était grande, plus élevée était 
l’activation du patient (R = 0,11, p ˂ 0,01). La grande taille de l’échantillon était une des 
forces de l’étude, mais aucune régression n’a été effectuée pour vérifier l’effet des 
covariables. De plus, 67% de l’échantillon avait un niveau de littératie en santé adéquat et 
83% de l’échantillon avait le niveau le plus élevé d’activation du patient. Ces caractéristiques 
de l’échantillon ne sont pas représentatives de la population générale. Également, la 
corrélation s’est avérée significative mais faible. 
 
Woodard et al. (Woodard, Landrum et al. 2014) (2014, n = 195) ont regardé les interactions 
entre la littératie en santé fonctionnelle (question unique “How confident are you filling out 
medical forms by yourself ?”), l’activation du patient (PAM) et le contrôle glycémique chez 
des patients adultes diabétiques multimorbides lors d’une étude par sondage postal au Texas.  
De manière isolée, ni la littératie en santé fonctionnelle ou l’activation du patient n’avait 
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d’influence sur le contrôle glycémique. Cependant l’interaction entre la littératie en santé 
fonctionnelle et l’activation du patient était reliée à un meilleur contrôle glycémique même 
lorsque contrôlée par des covariables (âge, nombre de visites en première ligne, fardeau des 
maladies) (OR 1,05 [IC 95% 1,01–1,09], P = 0,02). Cela laisse présager une association entre 
les 2 variables. Il y a eu un bon contrôle des covariables, mais les seules comorbidités 
étudiées (à part le diabète) étaient l’hypertension artérielle et les maladies cardiaques athéro-
sclérotiques. 
 
Finalement, Ledford et al., (Ledford, Cafferty et al. 2015) en 2015, ont évalué, chez 243 
participants adultes de tous les âges de Las Vegas et de Washington, l’association entre la 
littératie en santé fonctionnelle (outil d’Ishikawa (Ishikawa, Takeuchi et al. 2008)) et 
l’activation du patient (PAM). Dans cette étude transversale, une association positive existait 
entre les 2 concepts (r = 0,288, p < 0,001), mais il n’y avait pas de contrôle pour les 
covariables. 
 
Études ne démontrant pas d’association 
Shively et al. (Shively, Gardetto et al. 2013) (2013, n = 84) ont évalué l’association entre 
l’activation du patient (PAM) et la littératie en santé (S-TOFHLA) ainsi que d’autres aspects 
de l’autogestion chez des adultes (18 ans et plus) souffrant d’insuffisance cardiaque dans une 
étude randomisée en deux groupes avec mesures répétées à San Diego. Cependant, 
l’échantillon de cette étude (99% masculin) avait un taux à 100% de littératie en santé 
adéquate et aucun test statistique de corrélation n’a donc pu être effectué entre l’activation 
du patient et la littératie en santé. 
 
En 2016, Sheikh et al. (Sheikh, Hendry et al. 2016) ont publié une étude transversale ayant 
mesuré la littératie en santé (REALM) et l’activation du patient (PAM) chez 108 adultes (18 
ans et plus) ayant consulté à l’urgence en Floride. Une fois ajustée pour l’âge, il n’y avait 
plus d’association significative entre les 2 variables. Il s’agissait de la première étude 
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mesurant spécifiquement ces 2 variables à l’urgence, mais la plupart des participants avaient 
un niveau d’activation élevé (moyenne, 63,9; EC,16,8). 
 
En résumé 
L’état de la littérature montre qu’il pourrait y avoir une association entre la littératie en santé 
et l’activation du patient, quoique possiblement faible.  Cependant, aucune étude n’a été 
réalisée chez les grands utilisateurs de services de santé, tel que mentionné dans la description 
de la stratégie de recherche de la recension. De plus, il y a peu de données sur ces 
interrelations chez les adultes de tout âge ou même d’un point de vue des maladies chroniques 
en général. Quatre études avaient des groupes d’âge ciblés, trois avaient des maladies 
chroniques prédéterminées et une concernait uniquement les utilisateurs des urgences. 
Également, les échantillons n’étaient souvent pas représentatifs de la population du point de 
vue des seuils de littératie en santé et des niveaux d’activation adéquats. Aussi, l’activation 
du patient a presque toujours été évaluée par le questionnaire PAM, mais une grande diversité 
d’outils de mesure a été utilisée pour l’évaluation de la littératie en santé. En fait pour les 
neuf études mentionnées précédemment, sept outils de mesure différents ont été utilisés pour 
évaluer la littératie en santé. Il est aussi à noter que lorsque le PAM était utilisé, l’activation 
du patient était considérée comme une variable continue et non pas classée par les quatre 
niveaux d’activation. Finalement, aucune étude ne montre des résultats québécois ou même 
canadiens. 
 
Littératie en santé et qualité de vie 
 
Une stratégie de recherche d’articles a été développée dans Medline et CINAHL à partir des 
mots-clés suivants. Pour la littératie en santé, les termes « health literacy » (et ses variantes 
orthographiques), « medical literacy » ou « health education » ont été utilisés. Pour ce qui 
est de la qualité de vie, les mots-clés « quality of life » (et ses variantes orthographiques dont 
health related quality of life) ainsi que « health outcomes » ont servi dans les stratégies de 
recherche. Les termes « frequent users » et « high utilizers » (et leurs variantes 
orthographiques) ont été utilisés initialement en addition aux autres termes (and), mais aucun 
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article n’a été trouvé pour cette recension également. Ces termes ont donc été retirés cette 
fois aussi pour ne pas trop restreindre la recension.  Six cents quarante et un articles ont été 
identifiés à partir de Medline et trente-neuf à partir de CINAHL. Après le retrait des 
doublons, il restait cinq cents trente-cinq articles. La lecture des résumés de ces articles a 
permis de retenir quatorze études auxquelles se sont ajoutées quatre études recensées à partir 
des références (hand searching), pour un total de dix-huit articles pertinents. Tout d’abord, 
cette section traitera des études démontrant une association entre la littératie en santé et la 
qualité de vie reliée à la santé, puis des études ayant trouvé une association avec certains 
aspects de la qualité de vie ou pour certaines sous population des études et finalement des 
études ne démontrant pas d’association. Les articles seront présentés par ordre chronologique 
du plus ancien au plus récent. La figure 3, en annexe, montre la stratégie de recension des 
écrits. 
 
Études démontrant une association 
En 1992, Weiss et al. (Weiss, Hart et al. 1992) (n = 192) ont évalué la littératie (Test adult R 
basic education) chez de participants adultes (18 ans et plus) à des programmes 
d’alphabétisation à Tucson en Arizona et son lien avec la qualité de vie (Sickness Impact 
Profile (SIP)). Il a montré que les participants avec un seuil de lecture de moins d’une 4e 
année avait un résultat de SIP moindre que ceux ayant un niveau supérieur (10,4 versus 6,0, 
p = 0,02) après un contrôle pour le genre, l’ethnicité, l’âge, le statut marital, le revenu, le 
statut des assurances médicales et l’occupation. Cependant, cette étude descriptive 
s’intéressait davantage à la littératie qu’à la littératie en santé et les participants présentaient 
une moyenne d’âge peu élevée (moyenne de 29 ans). 
 
Baker et al., (Baker, Parker et al. 1997) en 1997, ont étudié 2 659 adultes de tous les âges de 
Torrance et Atlanta et a pu montrer qu’une faible littératie en santé (TOFHLA) amenait deux 
fois plus de risque de présenter une mauvaise santé (1 question) qu’un niveau adéquat même 
après le contrôle pour l’âge, le sexe, le statut socio-économique et l’ethnicité. La grande taille 
de l’échantillon de cette étude descriptive et le contrôle des covariables sont des forces de 
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cette étude, mais la qualité de vie, ou plutôt l’état de santé, était évaluée par une seule question 
et un des deux sites de recrutement (deux hôpitaux publics) présentait un haut taux de 
littératie en santé adéquate. 
 
Gazmararian et al., (Gazmararian, Baker et al. 1999) en 1999, ont évalué le lien entre la 
littératie en santé (S-TOFHLA) et la qualité de vie (1 question) chez 3 260 bénéficiaires de 
Medicare de quatre centres (Cleveland, Houston, Fort Lauderdale/Miami et Tampa). Cette 
étude, elle aussi descriptive, ayant une grande taille d’échantillon, a montré dans ses analyses 
bivariées que les patients avec une faible littératie avaient plus de chance de rapporter une 
moins bonne santé globale que ceux ayant une littératie en santé adéquate (43% versus 20%, 
p ˂ 0,001). Cette étude évaluait cependant la qualité de vie à partir d’une seule question et 
les participants avaient tous plus de 65 ans. Il n’y avait pas de contrôle pour les covariables 
non plus. 
 
En 2003, le National Assessment of Adult Literacy (NAAL) (Kutner, Greenberg et al. 2006) 
(n ˃ 19 000) a démontré qu’une littératie adéquate (échelle du NAAL) pouvait mener à une 
augmentation de l’état de santé (multiples questionnaires) et ce, sans égard à l’âge, le genre, 
l’ethnicité ou le niveau de scolarité chez les participants de 16 ans et plus. Cette étude de 
grande envergure (panaméricaine) évaluait cependant plus l’état de santé que la qualité de 
vie. 
 
En 2008, le Conseil Canadien sur l’apprentissage (Murray, Hagey et al. 2008) publiait les 
résultats d’une étude s’intéressant aux canadiens de 16 ans et plus (faisant partie de 
l’International Adult Literacy and Skills Survey) et démontrant qu’une littératie adéquate 
(ALLS) était associée avec une diminution de 2,5 fois le risque de présenter un état de santé 
moindre (multiples questionnaires) par rapport au fait d’avoir une faible littératie. Cette étude 
menée à travers tout le Canada, portait néanmoins davantage sur l’état de santé que sur la 
qualité de vie. Il y avait un contrôle pour plusieurs covariables (âge, sexe, niveau de scolarité, 
langue maternelle, statut d’immigrant ou autochtone). 
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Aux États-Unis, une étude de Wallace et al. (Wallace, Rogers et al. 2008) auprès de 249 
participants adultes suivis dans une clinique médicale d’enseignement de la médecine famille 
a démontré une association entre la littératie en santé (REALM) et la qualité de vie (CDC-
HRQOL-4). Les adultes ayant une faible littératie en santé avaient plus de chance de 
rapporter une santé générale moins bonne que les adultes ayant une bonne littératie en santé 
(r = 0,249, p ˂ 0,01).  Il n’y avait aucun contrôle pour les covariables et la majorité des 
individus avait une littératie en santé adéquate (71,5%). 
 
Dans l’étude de Macabosco-O’Connel et al. (Macabasco-O'Connell, DeWalt et al. 2011) (n 
= 605, 2011), les patients adultes de tous âges suivis en centre universitaire (University of 
North Carolina (UNC), Northwestern, San Francisco General Hospital et Olive View-UCLA 
Medical Center), ayant un diagnostic d’insuffisance cardiaque et avec une littératie en santé 
adéquate (TOFHLA), avait plus de chance d’avoir une meilleure qualité de vie (HFSS) que 
ceux présentant une faible littératie en santé (63,9 versus 55,4, p ˂ 0,01). Cette analyse 
secondaire des données du temps 0 d’une étude randomisée avait cependant une proportion 
des participants ayant une littératie en santé inadéquate faible (37%). 
 
En Suisse, Camerini et son équipe (Camerini, Schulz et al. 2012) (n = 209, 2012) ont regardé 
aussi cette association, mais chez des patients adultes (18 ans et plus) avec un diagnostic de 
fibromyalgie. Leur étude transversale a permis de documenter qu’une augmentation de la 
littératie en santé (10 questions adaptées de la Clinique Mayo) était associée à une 
augmentation de l’état de santé mesuré à l’aide du Fibromyalgia Impact Questionnaire 
(FIQ). Cette étude ayant recruté 95% de femmes utilisait cependant un outil de mesure non 
validé pour la mesure de la littératie en santé et regardait plus l’état de santé que la qualité de 
vie. 
 
Omachi et al. (Omachi, Sarkar et al. 2013), en 2013, ont évalué l’association entre la littératie 
en santé (3 questions de Chew) et la qualité de vie (AQ-20R) chez 277 patients adultes ayant 
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une maladie pulmonaire obstructive chronique en Californie dans une étude avec un devis 
descriptif.  Après un contrôle des covariables, dont le revenu et le niveau d’éducation, ils ont 
démontré que pour cette population, une littératie en santé moindre était associée à une 
qualité de vie moindre par rapport aux participants avec une littératie en santé adéquate (+ 
3,5 points IC 95% = 1,8-4,9). Il est à noter que les participants avaient tous plus de 55 ans. 
 
Études démontrant une association partielle 
En 2011, Divaris et al. (Divaris, Lee et al. 2011) ont démontré une association entre la 
littératie en santé orale (REALD-30) et certains aspects de la qualité de vie (OHIP-14) suite 
à une étude descriptive chez 1 405 femmes adultes (18 ans et plus) ayant un faible revenu en 
Caroline du Nord et en effectuant un contrôle de covariables (âge, ethnicité et niveau de 
scolarité). Ils ont démontré que plus le résultat du REALD-30 était faible, plus les résultats 
du OHIP-14 témoignaient de critères de sévérité et d’étendue des impacts (variations de 11% 
et 34% respectivement). Cependant, 75% des participants avaient une littératie en santé 
adéquate et l’âge moyen des participantes était de 26,6 ans. 
 
Également en 2011, Song et son équipe (Song, Mishel et al. 2012) ont étudié l’association 
entre la littératie en santé (REALM) et la qualité de vie (SF-12V2) chez 1 581 hommes 
adultes ayant nouvellement reçu un diagnostic de cancer de la prostate lors d’une analyse 
secondaire d’une étude populationnelle en Caroline du Nord. Après analyse avec le contrôle 
de covariables (âge, statut marital, ethnicité, revenu, niveau de scolarité), ils ont trouvé une 
association avec la composante mentale seulement de la qualité de vie et la littératie en santé 
(différence de 2 points, p ˂ 0,05). La composante mentale de la qualité de vie était moindre 
chez les participants avec une faible littératie en santé. 
 
Dans l’étude de Wang et al. (Wang, Li et al. 2013), en 2013, une littératie en santé plus faible 
(questionnaire maison validé ultérieurement) pouvait être associée à une qualité de vie (EQ-
5D) moindre chez les femmes chinoises adultes (18 ans et plus) de certaines ethnies 
seulement pour ce qui a trait à la douleur et l’inconfort (augmentation de 23% des 
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symptômes, ratio de prévalence = 1,30, IC 95% = 1,06-1,58). Il n’y avait pas d’association 
pour les autres composantes du EQ-5D. Cette étude, suite à un sondage terrain de 913 
participants, s’attardait aux femmes des régions rurales en Chine. L’âge moyen des 
participantes était de 35 ans. 
 
En 2015, Wang et son équipe (Wang, Kane et al. 2015) ont publié d’autres résultats 
d’analyses de cette étude. Parmi ces femmes, celles ayant une faible littératie en santé avait 
un risque plus important de mentionner avoir des impacts plus prononcés secondaires à la 
douleur dans leur vie lors de la complétion du EQ-5D concernant la qualité de vie (ratio de 
prévalence 1,23, IC 95% = 1,01-1,50, p = 0,033), mais pas pour les autres dimensions du EQ-
5D. 
 
Dans l’étude d’Halverson et al. (Halverson, Martinez-Donate et al. 2015), une faible littératie 
en santé (3 questions de Chew et 1 autre question) était associée à un risque de rapporter une 
moindre qualité de vie (FACT-G) (p ˂ 0,0001) chez les 1 841 patients adultes nouvellement 
diagnostiqués avec un cancer ayant participé à cette étude transversale au Wisconsin. Il 
s’agissait d’une analyse secondaire de données de type devis descriptif de l’étude ACCESS. 
Une fois l’ajustement fait pour les covariables (âge, revenu annuel, lieu de résidence, type de 
néoplasie ainsi que son stade), l’association demeurait significative pour les sous-échelles 
des composantes physique (p ˂ 0,0001), fonctionnelle (p ˂ 0,0001), émotionnelle (p ˂ 
0,0001) et sociale (p = 0,0007) de la qualité de vie.  
 
Études ne démontrant pas d’association 
Sullivan et son équipe (Sullivan, Dukes et al. 1995) rapportaient les résultats d’une étude 
chez 697 participants adultes ayant un diagnostic de diabète d’Indiapolis dans un devis 
randomisé. Aucun lien n’a été démontré entre la littératie en santé (QLS) et la qualité de vie 
(SF-36). Le but principal de l’étude se rapportait cependant à l’évaluation des diverses 
méthodes de collectes de données chez les individus ayant un faible revenu ou faisant partie 
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des minorités. L’association entre la littératie en santé et la qualité de vie n’était pas un 
objectif principal de l’étude. 
 
Smith et al. (Smith and Haggerty 2003) ont publié les résultats d’une étude par sondage (n = 
229) évaluant l’association entre la littératie en santé (REALM) et la qualité de vie 
(WONCA) en première ligne à Montréal chez des adultes de 18-85 ans. Ils n’ont pas 
démontré d’association statistiquement significative entre ces variables, mais 91% de 
l’échantillon avait une littératie en santé évaluée comme adéquate. La puissance de l’étude 
n’était pas adéquate dans ces conditions pour prouver une association.  
 
Lincoln et son équipe (Lincoln, Paasche-Orlow et al. 2006) ont évalué la relation entre 
littératie en santé (REALM) et la qualité de vie (SF-36-M) chez 380 participants adultes de 
tous âges en service de désintoxication lors d’une étude de cohorte prospective dans le cadre 
de l’étude HELP (Health Evaluation and Linkage to Primary care) dans la région de Boston. 
Ils n’ont pas trouvé de corrélation.  
 
Finalement, en 2009, Zhang et al. (Zhang, Li et al. 2009) ont réalisé une étude descriptive 
chez des patients adultes de tous les âges avec un diagnostic de maladies rhumatologiques (n 
= 199) à Singapour, l’étude n’a pas démontré d’association entre la littératie en santé 
(REALM) et la qualité de vie (SF-36). Cependant, la majorité des participants présentaient 
des maladies mineures seulement. 
 
En résumé 
Les données disponibles actuellement dans la littérature montrent des résultats variables sur 
l’association potentielle entre la littératie en santé et la qualité de vie reliée à la santé. Neuf 
études montrent une association entre les deux, mais plusieurs s’attardaient à l’état de santé 
plutôt qu’à la qualité de vie réelle (trois études) et à l’occasion, elle était mesurée par une 
seule question (deux études). Cinq études démontrent une association pour certains aspects 
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de la qualité de vie ou pour certaines ethnies de la population étudiée. Quatre études n’ont 
démontré aucune association. Lorsque des maladies chroniques étaient prises en compte, 
elles étaient considérées de manière individuelle et non pas de manière globale sous une 
définition uniforme de maladie chronique. Aucune étude ne s’est intéressée aux grands 
utilisateurs du système de santé. Une grande diversité d’outils de mesure a été utilisée pour 
les études présentées. Onze outils différents pour la littératie en santé ont été choisis par les 
différents chercheurs pour leur étude et treize pour mesurer la qualité de vie. De plus, il y a 
très peu de données canadiennes ou québécoises. Globalement, il demeure possible qu’une 
association existe entre les deux concepts ou tout au moins avec certains aspects de la qualité 



















OBJECTIFS DE L’ÉTUDE ET HYPOTHÈSES DE RECHERCHE 
 
Le but de l’étude était de vérifier la présence ou non d’association entre la littératie en santé 
et l’activation du patient ou la qualité de vie chez les grands utilisateurs de services de santé 
avec maladies chroniques. 
 
Les hypothèses étaient que chez les grands utilisateurs de services de santé avec maladies 
chroniques une faible littératie en santé pourrait être associée à : 
  
•          une activation du patient moins élevée; 
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Hudon C. 
 
Résumé : Les grands utilisateurs de services de santé représentent une population vulnérable 
méritant une attention particulière puisqu’elle entraîne des coûts élevés pour le système de 
santé et présente des issues de santé négatives telles une qualité de vie moindre et une plus 
grande mortalité. L’implantation du Modèle de prise en charge de maladies chroniques 
requiert une compréhension des facteurs associés à l’activation du patient. La littératie en 
santé pourrait être un de ces facteurs, mais l’association entre la littératie en santé et 
l’activation du patient demeure à explorer. Le but de cette étude était d’évaluer l’association 
entre la littératie en santé et l’activation du patient chez de grands utilisateurs de services de 
santé avec maladies chroniques. Méthode : Analyse transversale avant randomisation des 
données du projet V1SAGES, une étude randomisée contrôlée sur l’efficacité de la gestion 
de cas en soins de première ligne. Les participants (n = 257) ont été recrutés parmi la liste de 
grands utilisateurs de services de santé atteints de maladies chroniques de 4 groupes de 
médecine de famille (GMF) au Saguenay-Lac-Saint-Jean (Québec, Canada). Les participants 
ont complété des questionnaires auto-administrés en présence d’un agent de recherche : (1) 
le Newest Vital Sign (NVS) pour mesurer la littératie en santé (variable indépendante) ; et 
(2) le Patient Activation Measure-13 (PAM-13) pour mesurer l’activation du patient. 
L’association entre la littératie en santé et l’activation du patient a été évaluée par une 
corrélation bisériale. Résultat : Il n’y avait pas d’association entre la littératie en santé 
(variable indépendante) et l’activation du patient (r = 0,075, p = 0,07) pour cette population 
de grands utilisateurs de services de santé. Conclusion : Cette étude suggère qu’il n’y a pas 
d’association entre la littératie en santé et l’activation du patients chez les grands utilisateurs 
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Frequent users of healthcare services are a vulnerable population that deserves attention due 
to high costs and negative outcomes such as lower quality of life and higher mortality. The 
implementation of the Chronic Care Model implies an understanding of the factors associated 
with patient activation. Health literacy could represent such a factor, but the relationship 
between health literacy and patient activation remains to be explored. The aim of this study 
was to examine the association between health literacy and patient activation in a population 
of frequent users of healthcare services with chronic diseases. 
Methods 
Cross-sectional data were collected (before randomization) through a clinical trial evaluating 
a case management intervention in primary care. Participants (n=257) were recruited from 
the list of frequent users of 4 Family Medicine Groups (FMG) in the Saguenay-Lac-St-Jean 
region of Québec (Canada). They completed questionnaires by self-report during an 
encounter with a research assistant: (1) the Newest Vital Sign (NVS) to evaluate health 
literacy (independent variable); and (2) the Patient Activation Measure-13 (PAM-13) to 
evaluate patient activation (dependent variable). The relationship between health literacy and 
activation was examined using biserial correlations. 
Results 
No association was found between health literacy (independent variable) and patient 
activation (r=0.075, p=0.07) for this population of frequent users of healthcare services. 
Conclusions 
This study suggests that there is no relationship between health literacy and patient activation 
among frequent users of healthcare services. 
Trial registration 




Frequent users; Primary care; Health literacy; Patient activation; Chronic disease. 
28 
Background 
The Chronic Care Model is gaining importance in the way of conceiving care for persons 
with chronic diseases and may offer interesting solutions to guide the development of 
interventions for frequent users of healthcare services with chronic diseases [1, 2]. The 
Chronic Care Model is a model of care that is patient-centered and in which the community 
and health system each play their role. One of the objectives of this model is to promote 
productive interactions between a care team that is prepared and proactive and a patient who 
is activated [3]. 
 
Patient activation is defined as “someone’s knowledge, skills, confidence and behaviors 
needed for self-managing one’s condition or health” [4]. There are four (4) levels of 
activation: 1) believing the patient role is important, 2) having the confidence and knowledge 
necessary to take action, 3) actually taking action to maintain and improve one’s health, and 
4) staying the course even under stress [5]. An improvement in patient activation could be 
associated to an improvement in self-management behaviours [6], improved health 
behaviours, improved use of screening services and eventually a decrease in costs for the 
healthcare system [7]. Older age, low level of education or lower income may be associated 
with a low level of activation [4-7].  
 
The World Health Organization (WHO) defines health literacy as “the cognitive and social 
skills which determine the motivation and ability of individuals to gain access to, understand 
and use information in ways which promote and maintain good health” [8]. The National 
Adult Literacy Survey (NALS) reported that 75% of patients with chronic diseases had 
limited literacy skills [9]. A low level of health literacy would be associated with a decrease 
in adherence to treatments [10, 11] and in use of preventive services [12, 13]. It was also 
linked to an increase in number of hospitalisations [14, 15] greater risk for poorer health 
condition [12, 16] and higher mortality risk [17, 18]. Health literacy was raised as an 
important variable to consider in the management of chronic disease and as a predictor of 
health condition [15], but its relationship with patient activation remains to be determined 
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[19]. A few studies having examined the link between health literacy and level of activation 
suggest there is an association [20-22].  
 
This association, if present among frequent users of healthcare services with chronic diseases, 
could prove to be important for care planning for this vulnerable clientele. It would thus be 
relevant to integrate interventions targeting low health literacy in order to potentially 
positively impact patient activation. 
 
It is known that 10% of patients use 80% of healthcare system resources [23, 24]. These 
frequent users of services present more chronic diseases, greater psychological distress, 
higher rates of hospitalisation and a higher mortality rate [17, 25, 26]. They represent a great 
challenge for the healthcare system in attempting to optimise the care that is offered, even 
more so in a context of chronic disease management. The need for interventions that are 
adapted to this sub-group of patients is well documented [27]. 
 
Although frequent users of healthcare services represent an additional challenge for the 
health care system, no study has examined the potential link between health literacy and 
activation in this population. The aim of this study was to examine the association between 
health literacy and patient activation among frequent users of healthcare services with 





This cross-sectional study used data collected at baseline (T0), before randomization, from 
patients referred to a randomized controlled trial (RCT) evaluating the effectiveness of a case 
management intervention by primary care nurses in Family Medicine Groups (FMGs) in 
Quebec, Canada. Details about the complete RCT protocol are available in another paper 
[28]. A FMG is “a group of family physicians who work in close cooperation with nurses to 
offer family medicine services to registered individuals” [29]. They offer primary care 
services such as patient follow-up, health promotion and preventive care. It offers extended 
hours of access through scheduled appointments, walk-in clinics, home care, and telephone 
access and emergency on-call services.  
 
Participants 
Patients in our study had to be: (1) aged between 18 and 85 years; (2) with at least one chronic 
disease (diabetes, cardiovascular disease, respiratory disease, musculoskeletal disease and/or 
chronic pain); and (3) followed in one of the four FMG (38 family physicians) participating 
in the study [28]. Patients were excluded if they presented serious cognitive impairment, 
severe psychiatric illness or a prognosis of less than one year. 
 
The family physicians received a computerized list, obtained using the MAGIC Chronique 
software (Médiamed Technologies), of their most frequent users of hospital services (≥ 3 
emergency room (ER) visits and/or hospitalizations in the previous year) having at least one 
of the targeted chronic diseases. They then identified the patients they believed would benefit 
most from the case management intervention. Inclusion criteria mentioned earlier were the 
only criteria used to orient their choice that was also based on their clinical judgment. 
 
The software used for patient identification served as a system to support decision-making 
for family physicians that did not have access to this kind of information until the time of the 
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study. The physicians also targeted additional patients they considered complex (frequent 
users of primary care services) even though they were not on the list, using the same inclusion 
criteria. All participants were asked to read and sign a consent form. The study was approved 
by the research ethics board of the Centre intégré universitaire de santé et services sociaux 
(CIUSSS) du Saguenay-Lac-Saint-Jean.  
 
Measures 
Baseline characteristics of participants were measured at T0. Questionnaires were self-
administered in the presence of a research assistant who provided the required assistance to 
the participant, ranging from minimal supervision to reading all the questions, if needed. If 
the patient could not travel, the questionnaires were administered at the participant’s home. 
 
Health literacy was assessed using the Newest Vital Sign [30]. Valid in primary care, it is a 
6-question survey of a nutritional value label and takes approximately 3 minutes to complete 
(Cronbach α >0.76). A score greater or equal to 4 indicates adequate health literacy [30]. 
Patient activation was measured using the Patient Activation Measure-13 (PAM) [5]. This 
self-administered questionnaire includes 13 statements allowing evaluating 4 levels of 
activation, as described previously, and providing a global score. It is the short version of the 
PAM-22 and, in regression analysis, it represented 92 percent of the variation in the 22-item 
version estimated activation [5]. The French-language versions of these tools were utilized.  
 
Sociodemographic data (age, gender, education and family income) were obtained. Presence 
of chronic disease and illness burden were assessed using the validated French-language 






Sample size was calculated for the randomized clinical trial [29]. A total of 257 participants 
accepted to participate in the intervention and were evaluated in this study. This sample size 
allowed us to obtain adequate statistical power for this descriptive study. Based on 
Taberchnick [33], for an α=0.05 and β=0.20, the minimum sample size required was 
approximately 110 participants.  
 
Data analysis 
Characteristics of participants were described using means and standard deviations (SD) 
(continuous variables) or percentages (categorical variables). The association between health 
literacy (independent dichotomic variable, but with the possibility of being a continuous, 
variable) and patient activation (continuous dependant variable) was examined using biserial 
correlation. Literacy was used dichotomously as adequate literacy (NVS score > 4) or low 
literacy. Patient activation was used as a continuous variable with the global result. All 
analyses were performed with PASW Statistics 20 (SPSS Inc.). The α significance level was 
set at 0.05. 
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Results 
A total of 257 participants were included in this study (Table 1). Many patients (mean age of 
60, SD =13 years, 41.6% male) presented high levels of patient activation (level 3, 34.3%; 
level 4, 30.8%) but a low health literacy level (NVS < 4, 67.5%). Most patients presented 
with high illness burden (DBMA mean 13.4, SD = 8.5) with a mean of six (6) chronic 
diseases per patient.  
 
In the biserial correlation (Table 2), no association between health literacy and patient 
activation was found.  
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Table 1. Sample characteristics 
Characteristic Participants 
n=257 
Mean age (SD), years 59.9 (13.4) 
Male, n (%) 102 (41.6) 
Education, n (%)  
         < 8 years 36 (14.6) 
        8 to 12 years 79 (49.8) 
        College 52 (21.1) 
        University 25 (10.1) 
        Professional/trade school 11 (4.5) 
Family income in CAD, n (%)  
        < 10 000$ 24 (9.9) 
        10 000 - 29 999$ 123 (32.6) 
        30 000 - 49 999$ 75 (30.9) 
        > 50 000$ 64 (26.4) 
Illness burden, mean (SD)  
        DBMA 13.4 (8.5) 
Health literacy (NVS), n (%)  
        NVS < 4 164 (67.5) 
        NVS ≥ 4 83 (32.5) 
Activation (PAM-13), n (%)  
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        Level 1 39 (15.8) 
        Level 2 47 (19.0) 
        Level 3 85 (34.3) 
        Level 4 76 (30.8) 
CAD: Canadian dollars; NVS: Newest Vital Sign; PAM: Patient 
Activation Measure; DBMA: Disease Burden Morbidity 
Assessment; SD: standard deviation. 
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Table 2. Biserial correlation 
 
 Correlation coefficient p value 
 NVS  
PAM-13 0.075 0.07 
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Discussion 
This is the first study examining the association between health literacy and patient activation 
among frequent users of healthcare services with chronic diseases, seen in primary care. 
Results show the absence of an association between these two variables.  
 
A few studies report a positive association between health literacy and patient activation, as 
mentioned in the introduction [20-22]. None of these studies dealt with frequent users of 
healthcare services with chronic diseases. In the study conducted by Greene [20], the 
population studied was aged 65 years and older. In addition, the sample presented a high 
level of adequate health literacy (86%) and high activation (90%). Smith’s study [21] looked 
at patients 55 years and older and the percentage of participants with the highest level of 
activation was very high (83%). Finally in the study conducted by Lubertkin [22], the 
convenience sample included a large proportion of Hispanic and afro-American participants. 
In addition, the level of adequate health literacy was important (90%). These high levels of 
health literacy are not necessarily representative of the populations studied [9]. In 
comparison, the level of poor health literacy of the current sample is similar to the one found 
in the population of the Saguenay-Lac-Saint-Jean region, where the study was carried out 
[34]. Thus there were activation and adequate health literacy levels that were higher among 
participants of those studies than that found in the current study. These differences between 
the characteristics of the sample (population studied, levels of low health literacy or patient 
activation) can potentially contribute to the differences in results. In light of all these studies, 
it is possible that the association between health literacy and patient activation is present only 
for certain populations such as older individuals, certain cultural groups or among individuals 
with a high level of activation. More research could examine these hypotheses. 
 
Furthermore, the tool to measure health literacy was not the same. The three (3) studies cited 
above used either the Test of Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA) or its short 
version the S-TOFHLA. This study used the Newest Vital Sign. Health literacy is not an 
easily assessed concept [35] and there is no consensus on any tool [36]. The TOFHLA, the 
S-TOFHLA and the Newest Vital Sign are all recognized measurement tools validated for 
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health literacy [30, 37, 38]. The TOFHLA contains 50 items regarding reading 
comprehension and 17 items about numerical ability and can take approximately 22 minutes 
to complete [37]. The S-TOFHLA, on the other hand, is the abridged version of the TOFHLA 
and includes 2 prose passages and 4 numeracy items for a completion time of approximately 
12 minutes [38]. The criterion validity between the NVS and the TOFHLA when validating 
the NVS was r=0.59 (p< 0.001) and the receiver operating characteristic (ROC) Curve for 
the prediction of the TOFHLA was 0.88 (CI, 0.84-0.93, p<0,001) [30]. Both tools therefore 
measure similar concepts. The decision to use the NVS for this study is based on its 
availability in a French-language version and the time required for completion (3 minutes). 
On the other hand, for patient activation, the PAM was used in each study presented and 
therefore cannot influence the results among the studies. It is also highly unlikely that the 
different measurement tools used to measure health literacy explain, alone, the absence of 
association. 
 
This study has strengths and certain limits. It is the first study examining the association 
between health literacy and patient activation among frequent users of healthcare services, 
and its statistical power was adequate. However, it relied on the secondary analysis of data 
collected during the RCT mentioned previously. The choice of measurement tools was thus 
determined before this analysis. In addition, the questionnaires were self-administered which 
may have induced a social desirability bias. Participants may have answered questions more 
positively than the reality of their situation. Health literacy remains a concept that is difficult 
to assess and this is a challenge in a context where there is no tool universally accepted as 
the measurement standard [35]. The sample came from a population of frequent users of 
services with chronic diseases. Frequent users were defined by 3 visits or more. The 
definition of frequent user is variable in itself [39]. If a definition requiring a higher number 
of visits to be considered as frequent user had been used, the question remains if the observed 
association would be the same in those very frequent users of health services. 
 
Although this study did not demonstrate an association, the fact remains that health literacy 
[12, 13, 19, 36] and patient activation [6, 7, 40] are important concepts for all types of 
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clinicians. Considered separately, health literacy [10, 16] as well as activation [22, 40-42] 
have numerous demonstrated impacts on global health. Future studies could assess the 
association between health literacy and patient activation among frequent users in general 
and not only those presenting chronic diseases. Furthermore, research using more than one 
measure of health literacy simultaneously is a step to plan for. It would then be possible to 
use the NVS, a validated French-language version of the TOFHLA and/or another 
measurement tool for health literacy concurrently. A next phase could address variation in 
time of these variables in the course of targeted interventions for frequent users of healthcare 
services. It would then be possible to verify the effect of time and the intervention on the 




This study did not show an association between health literacy and patient activation among 
frequent users of healthcare services with chronic diseases seen in primary care. More 
research is warranted to see if there is an association, among for example, very frequent users 
of health services and to examine the effect of targeted interventions. 
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Résumé : Bien que la littératie en santé et la qualité de vie soient des concepts importants, le 
lien entre eux n’est pas clair, entre autres pour une population de grands utilisateurs de 
services de santé avec maladies chroniques. Une faible littératie en santé est un problème 
fréquent qui est relié à différentes issues de santé négatives. La qualité de vie est une issue 
de santé importante dans les soins centrés sur les patients. Les grands utilisateurs de services 
de santé représentent une population vulnérable méritant une attention particulière car elle 
entraîne des coûts élevés pour le système de santé et présente des issues de santé négatives 
telles une qualité de vie moindre et une plus grande mortalité. L’objectif de cette étude était 
d’évaluer l’association entre la littératie en santé et la qualité de vie chez de grands 
utilisateurs de services de santé avec maladies chroniques. Méthode : Analyse transversale 
avant randomisation des données du projet V1SAGES, une étude randomisée contrôlée sur 
l’efficacité de la gestion de cas en soins de première ligne. Les participants (n = 257) étaient 
de grands utilisateurs de services de santé ayant au moins une maladie chronique. La littératie 
en santé était mesurée par le Newest Vital Sign (NVS) et la qualité de vie par le SF-12V2. 
L’association entre la littératie en santé (variable indépendante) et la qualité de vie a été 
évaluée par une corrélation bisériale. Résultat : Il n’y avait pas d’association entre la littératie 
en santé (variable indépendante) et la qualité de vie (composante physique : r = 0.108, p = 
0.11; composante mentale : r = 0.147, p = 0.15). Conclusion : Cette étude suggère qu’il n’y 
a pas d’association entre la littératie en santé et la qualité de vie chez les grands utilisateurs 
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Although health literacy and quality of life are important concepts in health care, the link 
between them is unclear, especially for a population of frequent users of health care services 
with chronic diseases. Low health literacy is a common problem that has been linked to 
several negative health outcomes. Quality of life is an important health outcome in patient-
centered care. Frequent users of health care services are a vulnerable population that deserves 
attention due to high costs and negative outcomes such as lower quality of life and higher 
mortality. The objective of this study was to examine the relationship between health literacy 
and quality of life among frequent users of health care services with chronic diseases.  
Methods 
Cross-sectional analysis of data collected (before randomization) through the V1SAGES 
project, a randomized controlled trial on the effectiveness of a case management intervention 
in primary care in Quebec, Canada. Participants (n=257) were frequent users of health care 
services presenting at least one chronic condition. Health literacy was measured by the 
Newest Vital Sign (NVS) and quality of life was evaluated by the Short Form Health Survey 
Version 2 (SF-12v2). The association between health literacy (independent variable) and 
quality of life was examined using biserial correlation.   
Results 
No association was found between health literacy and quality of life (physical component: 
r=0.108, p=0.11; mental component: r=0.147, p=0.15). 
 
Conclusion 
This study suggests that there is no relationship between health literacy and quality of life 
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Background 
Health literacy is an emerging concept that has been growing in importance in the last 
decades [1-3]. Although there is no consensus on the definition; it remains important 
considering the great prevalence of low health literacy and its impacts on health [4-9]. The 
World Health Organization (WHO) defines health literacy as: “the cognitive and social skills 
which determine the motivation and ability of individuals to gain access to, understand and 
use information in ways which promote and maintain good health” [10]. 
 
According to the National Adult Literacy Survey (NALS), 75% of patients with chronic 
diseases had limited literacy skills [8]. In comparison, in 2003, the National Assessment of 
Adult Literacy (NAAL) showed that 36% of American adults had basic or below health 
literacy levels without even taking into consideration their health status [5]. Low health 
literacy is thus highly prevalent in the general population, especially in individuals with 
chronic disease. Low health literacy can have numerous negative impacts on health and is 
associated with a decrease in adherence to treatment [6, 9] and in use of preventive services 
[4, 7], an increase in number of hospitalisations [11, 12], poorer health [7, 13] and higher 
mortality risk [1, 14]. Low health literacy also has important impacts on health system costs. 
It can account for 3% to 5% of total costs for the healthcare system in one year [15]. Health 
literacy could also be a greater health indicator than age, income, employment status and 
education [16]. 
 
The relationship between health literacy and quality of life is unclear. Quality of life is an 
important patient-centered outcome often evaluated in studies. Healthy People 2020, a 
national health promotion and disease prevention initiative by the United States Department 
of Health and Human Services, has included the health related quality of life (HRQoL) 
concept in its fields of interest and aims to improve health and quality of life for all Americans 
[17]. A study conducted in 2004 in USA (n=249) showed that lower health literacy was 
associated with poorer quality of life for a population seen at a university-based family 
teaching clinic [18]. However, various studies on other types of population reported different 
results. A study by Wang [19] conducted among 913 women living in a rural region of China, 
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showed that a decrease in health literacy was associated to a decrease in quality of life but 
only for certain ethnic groups. A study by Macabasco-O’Connel [20] also demonstrated that 
patients suffering from heart failure (n=605) with adequate health literacy had a better quality 
of life. Song’s  [21] study among men with prostate cancer (n=1,581), showed an association 
only with the mental component of quality of life. Finally, a study by Smith [22] conducted 
in a Canadian population of 259 adults in primary care, did not demonstrate an association 
between health literacy and quality of life. In light of these different results, it is possible that 
the relationship between health literacy and quality of life depends on certain aspects. The 
relationship can be present in individuals presenting certain specific pathologies, certain 
geographic characteristics or health literacy could only affect certain aspects of quality of 
life.  
 
Frequent users of healthcare services may be one of the groups influenced by health literacy. 
Actually, considering the major impact of frequent users of health care services on the health 
system, this vulnerable population warrants a closer look. Indeed, frequent users can 
represent 80% of resources used while they only count for 10% of the population [23]. They 
also present more chronic diseases, greater psychological distress, and higher rates of 
hospitalisation and mortality [24-26]. In this vulnerable population, it was also shown that 
quality of life may be poorer [27], but no study evaluated the association between health 
literacy and quality of life. Improving health literacy is recognized as a realistic way of 
helping individuals to engage in self-care and its improvement may eventually contribute to 
positive change in quality of life. If an association is found between health literacy and 
quality of life, this may prompt the development and implementation of interventions for 
frequent users of health care services adapted to their level of health literacy [28-30].  
 
The aim of this study was to examine the association between health literacy and quality of 
life among frequent users of health care services with chronic diseases seen in primary care. 
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Methods 
Setting and design 
This study is a cross-sectional analysis conducted among patients recruited for a larger 
project, V1SAGES, a randomized controlled trial (RCT) on the effectiveness of a case 
management intervention by primary care nurses in Family Medicine Groups (FMG) in the 
Saguenay-Lac-Saint-Jean region of Quebec (Canada) described in a previous article [31]. A 
FMG is a primary care organization in which a group of family physicians works closely 
with nurses in the provision of primary care services to a group of registered patients, 
including patient follow-up, health promotion and preventive care [32].  
 
Participants 
The participants of V1SAGES were identified by their primary care physician using a 
software program. First, the case management intervention was presented to all primary care 
physicians working in the four FMGs, for a total of 38 family physicians. Then, a 
computerized list of their most frequent users of hospital services was delivered to each 
family physician. This list was obtained using the MAGIC Chronique software (Médiamed 
Technologies), an information system technology providing support for decision-making to 
family physicians that was only available at the time of this study. From the computerized 
list, the family physicians could identify eligible patients they believed would benefit the 
most from the intervention. They could also recommend patients that were not on the list but 
were considered as complex because they were frequent users of primary care services. 
Eligible patients had to be aged between 18 and 85 years and affected by at least one chronic 
disease (diabetes, cardiovascular disease, respiratory disease, musculoskeletal disease and/or 
chronic pain). Patients with serious cognitive impairment, severe psychiatric illness or a 
prognosis of less than one year were excluded.  
 
All participants completed and signed an informed consent form. The study was approved 
by the research ethics board of the Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux 




Data collection  
Data from participants were collected at baseline (T0), before their randomization to the case 
management intervention. A self-administered questionnaire was completed in the presence 
of a research assistant who provided assistance to the participant, ranging from minimal 
supervision to reading all the questions, if and when needed. Participants with limitations 
could complete the questionnaire at home in the presence of a research assistant.  
 
Health literacy was measured by the Newest Vital Sign (NVS) [33]. The NVS consists of a 
nutrition label from an ice cream container presented to the participant who has to answer six 
questions about it. It takes approximately three (3) minutes to administer. The NVS is a 
reliable instrument presenting a Cronbach alpha > 0.76 and correlated with the Test of 
Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA), another instrument measuring health 
literacy [33, 34].  Quality of life was measured by the SF-12v2 [35], a short version of the 
SF-36 [36]. It includes 12 questions and 8 sub-scales, and is used to calculate 2 component 
scores, the Physical Component Summary Score (PCS) and the Mental Component Summary 
Score (MCS). Both component summary scores demonstrated high reliability with Cronbach 
alphas > 0.80 and correlated with the EuroQol five dimensions questionnaire (EQ-5D), 
another instrument measuring quality of life [37]. The questionnaire also included 
sociodemographic questions (gender, age, education and family income) as well as the 
Disease Burden Morbidity Assessment (DBMA), used to indicate the presence of chronic 
conditions and disease burden experienced by patients [38, 39].  
 
Sample size  
A total of 257 patients accepted to participate in the case management intervention and were 
included in the cross-sectional analysis, which is considered adequate to detect a significant 
effect for a descriptive study. A necessary sample size of 110 participants was estimated on 





We described the sample using the mean ± standard deviation (SD) for continuous variables 
and percentage for categorical variables. A biserial correlation between health literacy 
(independent variable) and quality of life (dependant variable) was performed. Health 
literacy was considered as a dichotomous (but with the possibility of being continuous) 
variable (adequate (NVS ≥ 4) or not (NVS ˂ 4)) while quality of life was evaluated as a 
continuous variable composed of two component scores (PCS and MCS). All analyses were 
performed with PASW Statistics 20 (SPSS Inc.). The α significance level was set at 0.05. 
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Results 
A total of 257 participants were included in this study (Table 1). Many patients (41.6% male, 
mean age of 60, SD =13 years) presented compromised health literacy levels (NVS <4 [32], 
67.5%). The mean score for the physical component summary of the SF-12v2 was 37.3, SD 
= 11.7, and the mean score for the mental component summary was 44.9, SD = 11.9. Most 
patients presented a high illness burden (DBMA mean 13.4, SD = 8.5) with a mean of six (6) 
chronic diseases per patient.  
 
In the biserial correlations (Table 2), no association between health literacy and quality of 
life for the physical component nor the mental component was shown.  
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Table 1. Sample characteristics 
Characteristic Participants 
n=257 
Mean age (SD), years 59.9 (13.4) 
Male, n (%) 102 (41.6) 
Education, n (%)  
         < 8 years 36 (14.6) 
        8-12 years 79 (49.8) 
        College 52 (21.1) 
        University 25 (10.1) 
        Professional/trade school 11 (4.5) 
Family income in CAD, n (%)  
        < 10 000$ 24 (9.9) 
        10 000 to 29 999$ 123 (32.6) 
        30 000 to 49 999$ 75 (30.9) 
        > 50 000$ 64 (26.4) 
Illness burden, mean (SD)  
        DBMA 13.4 (8.5) 
Health literacy (NVS), n (%)  
        NVS < 4 164 (67.5) 
        NVS > 4 83 (32.5) 
QOL (SF-12V2), mean (SD)  
        Physical component 37.3 (11.7) 
        Mental component 44.9 (11.9) 
CAD: Canadian dollars; NVS: Newest Vital Sign; SF-12v2: 
Short Form Health Survey; DBMA: Disease Burden Morbidity 
Assessment; SD: standard deviation. 
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Table 2. Biserial correlations with Newest Vital Sign 
 Correlation coefficient p value 
SF-12V2   
Physical component 0.108 0.11 




This is the first study examining the association between health literacy and quality of life in 
frequent users of health care services with chronic diseases in primary care. Results show the 
absence of an association between these two variables. As mentioned previously, the studies 
evaluating the association between health literacy and quality of life produced mixed results 
[18-22]. Populations were diverse in terms of culture and geographic location. No other study 
targeted frequent users of health care services. Only one study was conducted in primary care 
24 and did not show a link between these two variables either [22]. Because the two studies 
conducted in Canada did not show an association, consideration must be given to the impact 
of the geographical situation of participants as a potential explanation for part of the results. 
It is recognized that culture/geographical situation may have an impact on quality of life as 
it is, in part at least, culturally constructed [27]. 
 
 No other study used the NVS. Health literacy is not a concept that is easily assessed [41] and 
no tool commands universal agreement [42]. The other studies cited above used a 
“homemade” questionnaire [19], the TOFHLA [20], the Rapid Estimate of Adult Literacy in 
Medicine (REALM) or its adaptations [21, 22]. The TOFHLA, REALM (and its adaptations) 
and the NVS are measurement tools recognized and validated for health literacy [33, 43-45]. 
Therefore it is unlikely that the different tools used to measure health literacy, alone, were 
able to explain an absence of association. 
 
In respect to the measurement of quality of life, only one other study used the SF-12v2 [21]. 
This study, among 1,581 participants with a prostate cancer diagnosis, showed a link between 
health literacy (measured by the REALM) and the mental health component of quality of life. 
Each of the other studies mentioned above used a different measure of quality of life, such 
as the EQ-5D [19], the Heart Failure Symptom Scale (HFSS) [20], the COOP/WONCA 
Charts [22] or the Healthy Days Core Module (CDC-HRQOL-4) [18]. These tools represents 
the two main type of approach for measuring quality of life: specific instrument focussing on 
problems associated with a single disease, patient type, or function; and generic instruments 
providing health profile applicable for broader type of situation [46].  
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The SF-36 and its short version, the SF-12, used in this study are generic tools for the 
assessment of quality of life [47-49].  Although they are among the most frequently used, no 
one tool is recognized as the accepted standard to measure quality of life [49]. Again, it would 
be surprising that the different types of tools used to measure quality of life be able to alone 
explain the absence of association, especially considering that the presence or absence of an 
association in the studies cited above, do not seem to depend on the tool used. 
 
This is the first research evaluating the relationship between health literacy and quality of 
life among frequent users of health care services. The size of the sample for this type of 
analysis is also important to note as a strength as it allows for an adequate statistical power. 
The study also has its limits. It relied on the secondary analysis of data from the V1SAGES 
project. In addition, the questionnaires were self-administered which may have caused a 
social desirability bias. Participants may have responded more positively to the 
questionnaires than what is the real reflection of their situation and thus potentially contribute 
to results which are partially inaccurate.  
 
Finally, using the NVS to measure health literacy may have resulted in biases. It does not 
allow us to examine all spheres of health literacy, but relies more on reading skill, reading 
comprehension and numeracy and its specificity may lead to overestimate the rate of low 
health literacy [33]. However, it is a recognized tool for health literacy [41, 50] and presents 
an adequate correlation with the TOFHLA [33]. Health literacy remains a concept that is 
difficult to properly assess and represents a challenge [41]. The NVS was chosen in this study 
because of its availability in French-language, takes little time to complete while presenting 
adequate metrological qualities. A future study using more than one measure of health 
literacy could be considered. It would then be able to use the NVS, a validated French-




The absence of a relationship between health literacy and quality of life in this study does 
not mean that we should not address the impact of these variables one on the other, but rather 
that we should attempt to gain a better understanding and evaluate them in order to get an in-
depth comprehension of their mutual interrelations. Nevertheless, as described previously, 
quality of life and health literacy are linked to the global health of individuals. 
 
In future research it would be interesting to verify if there is an association between these 
two variables in frequent users of health care services in general. The definition of frequent 
user is not clearly defined and varies from one study to another [51]. This study defined 
frequent users as individuals with more than three visits to the emergency and/or 
hospitalisations in the last year. Results may vary if the cut-off is higher. Finally, a next step 
would be to look at variation in time for health literacy and quality of life, as well as the 
effect on the relationships in the course of interventions targeting frequent users or 




This study did not show an association between health literacy and quality of life among 
frequent users of health care services with chronic diseases in primary care. More research is 
necessary to see if there is an association for other groups of patients, very frequent users of 
health care services as well as frequent users not necessarily presenting chronic diseases. 
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Le présent chapitre discute de l’interprétation des résultats plus en détails. Premièrement, les 
résultats actuels seront comparés avec ceux des études décrites dans la recension des écrits. 
Les hypothèses pouvant expliquer ces résultats seront aussi discutées. Puis les forces, les 
limites et les biais de l’étude seront présentés. Par la suite, les divergences ou ressemblances 
des résultats actuels concernant les caractéristiques des participants par rapport à la littérature 
ainsi que les données démographiques du Saguenay-Lac-Saint-Jean et des grands utilisateurs 
seront analysées. Finalement, les retombées du projet et les implications pour de futures 
recherches seront abordées. 
 
Contrairement aux hypothèses émises au départ, l’étude actuelle n’a pas démontré 
d’association entre la littératie en santé avec, d’une part, l’activation du patient et, d’autre 
part, la qualité de vie reliée à la santé chez les grands utilisateurs de services de santé ayant 
des maladies chroniques. Il importe donc de tenter de comprendre certains aspects et raisons 
de ces résultats.  
 
Certaines hypothèses pouvant expliquer ces résultats seront considérées. Premièrement, celle 
qu’il n’y ait réellement pas d’association dans cette population de grands utilisateurs de 
services avec maladies chroniques. Deuxièmement, la différence des résultats pourrait 
potentiellement provenir des différences de culture des grands utilisateurs de services de 
santé ou de la population du Saguenay-Lac-Saint-Jean ou des caractéristiques des 
participants. Troisièmement, il serait possible que ces associations existent, mais que la 
présente étude n’ait pas pu les mettre en évidence. La première hypothèse demeure toutefois 




Sous-section 1 : Aucune association réelle 
 
Hypothèse 1 : Pas d’association entre la littératie en santé avec, d’une part, l’activation du 
patient et, d’autre part, la qualité de vie reliée à la santé chez les grands utilisateurs de services 
de santé avec maladies chroniques 
 
Certains aspects peuvent aller en faveur de cette hypothèse.  Il s’agit de la première étude 
examinant la relation entre la littératie en santé avec, d’une part, l’activation du patient et, 
d’autre part, la qualité de vie reliée à la santé dans une population de grands utilisateurs. 
D’autres études répertoriées précédemment ont probablement recruté une certaine proportion 
de grands utilisateurs de services de santé, mais cette information n’est pas disponible dans 
les études et il n’y a pas eu de sous-analyse spécifique pour cette population. Également, 
cette population très vulnérable est souvent plus difficile à recruter pour des projets de 
recherche (Corporation for Supportive Housing 2009). 
 
La population vulnérable des grands utilisateurs de services comporte ses propres 
caractéristiques que ce soit un niveau socio-économique plus bas, une multimorbidité plus 
importante ou une utilisation d’une plus grande diversité de services de santé (Lucas and 
Sanford 1998, Hansagi, Olsson et al. 2001, Byrne, Murphy et al. 2003, Sun, Burstin et al. 
2003, Zuckerman and Shen 2004, Bodenheimer and Berry-Millett 2009, Althaus, Paroz et al. 
2011, Commission de la réforme des services publics de l’Ontario 2012). Certaines de ces 
caractéristiques connues pourraient faire en sorte que les associations entre les variables 
étudiées se comportent différemment chez les grands utilisateurs de services de santé avec 
maladies chroniques que dans la population générale. En plus du niveau socio-économique, 
de la multimorbidité et de la diversité des services utilisés, d’autres facteurs encore inconnus 




Une des caractéristiques souvent rapportée dans les études est le statut socio-économique. 
Dans l’échantillon actuel, le statut socio-économique est plus faible que celui de la population 
générale. Cet aspect sera discuté plus en détails ultérieurement. Déjà en dehors des grands 
utilisateurs, l’influence de cette caractéristique tant sur la littératie en santé que l’activation 
du patient et la qualité de vie est incertaine. Pour ce qui est de la littératie en santé et de 
l’activation du patient, peu de données sont disponibles pour l’influence du statut socio-
économique sur cette association. Pour ce qui est de la littératie en santé et la qualité de vie 
reliée à la santé, des données existent mais sont divergentes. Sullivan (Sullivan, Dukes et al. 
1995) a réalisé son étude exclusivement chez des individus ayant un faible niveau socio-
économique et n’a pu démontrer d’association entre les variables (littératie en santé et qualité 
de vie). Cela peut vouloir dire qu’en présence d’un faible niveau socio-économique, 
l’association n’est pas présente. D’autres études (Weiss, Hart et al. 1992, Baker, Parker et al. 
1997, Song, Mishel et al. 2012, Omachi, Sarkar et al. 2013, Halverson, Martinez-Donate et 
al. 2015) ont pu démontrer une association entre la littératie en santé et certaines composantes 
de la qualité de vie même après l’ajustement pour le statut socio-économique ou le revenu. 
Ces dernières études se rapportaient à des populations diversifiées. Cela laisse présager que 
le statut socio-économique n’influence pas nécessairement l’association entre ces variables. 
Il pourrait donc y avoir une absence d’association en contexte de faible niveau socio-
économique, mais que dans d’autres populations, un niveau socio-économique varié 
n’empêcherait pas la présence d’association. Il serait possible d’envisager qu’en situation 
socio-économique défavorisée, le fait d’avoir une bonne littératie en santé ou non ne soit pas 
relié à une meilleure activation du patient ou à une meilleure qualité de vie. L’influence de 
l’accès aux ressources dans un contexte socio-économique bas sur la littératie en santé et ses 
interrelations étudiées dans la présente étude serait possiblement à étudier.  D’autres études 
s’attardant à l’influence du statut socio-économique sur la littératie en santé avec, d’une part, 
l’activation du patient et, d’autre part, la qualité de vie en santé sont nécessaires. S’il s’avère 
que le statut socio-économique influence la nature des relations entre les variables, cela 
pourrait être une explication crédible pour l’absence d’association dans cette étude.  
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Un autre aspect ressort de la revue de littérature comme lien potentiel entre la littératie en 
santé et l’activation des patients. Il s’agit de la multimorbidité. Woodard (Woodard, Landrum 
et al. 2014) a rapporté une interaction potentielle entre la littératie en santé et l’activation du 
patient chez des patients diabétiques multimorbides. Ce lien demeurait cependant à préciser 
selon Woodard (Woodard, Landrum et al. 2014). Il s’agit de la seule étude permettant 
d’extraire ces données, c’est-à-dire qu’il s’agit de la seule étude mentionnant des résultats 
clairs de patients multimorbides. Une seule étude avec ses biais n’est évidemment pas 
suffisante pour statuer sur l’influence exacte de la multimordité sur l’association entre la 
littératie en santé et l’activation du patient. Aucune étude ne permet actuellement de déduire 
l’influence de la multimorbidité sur la relation entre la littératie en santé et la qualité de vie. 
Puisque les grands utilisateurs de services de santé avec maladies chroniques présentent une 
plus grande multimorbidité (Bodenheimer and Berry-Millett 2009, Commission de la 
réforme des services publics de l’Ontario 2012), il s’agit d’une relation à clarifier. Dans la 
présente étude, certains participants présentaient une multimorbidité, mais pas tous. Il serait 
donc possible que chez les individus présentant une multimorbidité, et donc plusieurs 
conditions de santé ayant des impacts variés, une littératie en santé plus élevée ne soit pas 
reliée à une meilleure activation du patient ou une meilleure qualité de vie. Des études 
s’attardant à la relation entre les variables étudiées chez des patients multimorbides seraient 
bénéfiques pour éclaircir l’influence potentielle de la multimorbidité. Il s’agit d’une autre 
cause possible pour une absence réelle d’association entre les variables étudiées chez les 
grands utilisateurs.  
 
Pour ce qui est du fait que les grands utilisateurs de services de santé utilisent une plus grande 
diversité de services de santé que la population générale, aucune étude ne donne de données 
par rapport à cette variable. Il est donc impossible de présumer de l’effet de cette variable sur 
les associations étudiées actuellement. 
 
Cela justifie donc le besoin de mieux comprendre la réalité et les caractéristiques des grands 
utilisateurs et voir comment ces dernières pourraient expliquer l’absence réelle des 
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associations étudiées dans l’étude actuelle. Des études futures, tel qu’abordé précédemment, 
sont souhaitables. 
 
Un autre point en faveur de cette première hypothèse d’absence d’association provient de 
l’étude de Sheikh (Sheikh, Hendry et al. 2016). Cette étude fut réalisée chez des adultes 
consultant à l’urgence. Cette étude pourrait donc être celle se rapprochant le plus de la 
population étudiée actuellement. Il ne s’agissait pas nécessairement de grands utilisateurs, 
mais aucune association n’a été trouvée entre la littératie en santé et l’activation du patient. 
Les caractéristiques décrites de la population de cette étude ne permettaient pas de classer les 
participants en tant que grands utilisateurs ou non. Aussi, des différences étaient présentes 
dans les populations étudiées tant pour la localisation géographique que pour le niveau 
d’activation des échantillons. Cela va quand même en faveur de l’absence réelle d’association 
entre la littératie en santé et l’activation du patient chez les grands utilisateurs de services de 
santé avec maladies chroniques. 
 
Sous-section 2 : Différence secondaire à la culture/aux caractéristiques des 
participants 
 
Hypothèse 2 : Différence des résultats provient des différences de culture des grands 
utilisateurs de services de santé ou de la population du Saguenay-Lac-Saint-Jean ou des 
caractéristiques des participants  
 
Maintenant, il importe de s’attarder aux effets potentiels de la culture sur les résultats. Il s’agit 
de la seule étude effectuée au Saguenay-Lac-Saint-Jean et seules deux autres études ont été 
réalisées au Canada (Smith and Haggerty 2003, Murray, Hagey et al. 2008) (dont une au 
Québec (Smith and Haggerty 2003)) en ce qui concerne la qualité de vie. Il n’y a pas d’autre 
étude canadienne pour l’association entre la littératie en santé et l’activation du patient. 
Puisqu’il est connu que la situation géographique peut influencer des aspects culturels 
(Bowon Chang 2010), il importe de se préoccuper de cette influence sur les résultats obtenus. 
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Également, la culture des individus influence leur relation avec les soins de santé (Johnson, 
Saha et al. 2004). Il a aussi été démontré que la culture est un facteur contribuant aux trois 
variables principales de la présente étude soit la littératie en santé (Institute of Medicine 2004, 
Zarcadoolas, Pleasant et al. 2005), l’activation du patient (Lubetkin, Zabor et al. 2014) et la 
qualité de vie reliée à la santé (Kagawa-Singer, Padilla et al. 2010). Les relations complexes 
entre la culture et les trois variables étudiées ne sont pas encore comprises. Mais il demeure 
probable que ces relations puissent expliquer une part des résultats obtenus ; soit l’absence 
d’association entre la littératie en santé et, d’une part, l’activation du patient et, d’autre part, 
la qualité de vie reliée à la santé. 
 
Aspects des populations étudiées : littératie en santé et activation du patient 
 
Dans la même ligne de pensée, les populations étudiées varient dans les études sur le lien 
entre la littératie en santé et l’activation du patient. Plusieurs études s’intéressaient à des 
populations de 65 ans ou 55 ans et plus (Greene, Hibbard et al. 2005, Gerber, Barron et al. 
2011, Smith, Curtis et al. 2013) tandis qu’une autre regroupait seulement de jeunes adultes 
de 38 à 45 ans (Martin, Schonlau et al. 2011). Il est à noter que Sheikh (Sheikh, Hendry et 
al. 2016) n’a pas pu démontrer de lien entre la littératie en santé et l’activation du patient une 
fois l’ajustement pour l’âge fait. Cela peut laisser penser que l’âge peut être un facteur 
confondant. Dans l’étude actuelle, puisque les participants étaient plus âgés, la question à 
savoir si cela a pu influencer les résultats demeure tout au moins pertinente.  
 
Certaines études regardaient uniquement certaines conditions chroniques précises (Gerber, 
Barron et al. 2011, Shively, Gardetto et al. 2013, Woodard, Landrum et al. 2014). Ces études 
ne donnent pas toutes les mêmes résultats. Certaines conditions chroniques semblent avoir 
une association avec la faible littératie en santé et d’autres conditions non. Parmi les 
conditions ayant potentiellement une association se trouvent le diabète, l’asthme, le SIDA et 
l’hypertension artérielle par exemple (Schillinger, Grumbach et al. 2002). Beaucoup de 
travail reste à faire pour éclaircir de manière plus précise pour quelles conditions chroniques 
une association existe. Cela peut influencer les résultats pour la présence ou non d’association 
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entre la littératie en santé et l’activation du patient tout dépendant de quelle pathologie précise 
est ciblée comme critère d’inclusion.  
 
Également, aucune de ces études n’a eu lieu au Canada et donc encore moins au Saguenay-
Lac-St-Jean. Les études ont toutes été réalisées aux États-Unis et dans des milieux variés en 
termes de population, de localisation géographique et de système de santé.  
 
Également, plusieurs études n’étaient pas représentatives au niveau des taux de faible 
littératie et d’activation des patients par rapport à ce qui était attendu. Les études de Greene 
(Greene, Hibbard et al. 2005), Lutbekin (Lubetkin, Lu et al. 2010) et Smith (Smith, Curtis et 
al. 2013) ont montré un taux très élevé de littératie en santé adéquate par rapport à la 
littérature tel que mentionné dans la problématique. Pour ce qui est de l’activation du patient, 
les études de Greene (Greene, Hibbard et al. 2005) et Smith (Smith, Curtis et al. 2013) 
démontrent des hauts taux d’activation et celle de Gerber (Gerber, Barron et al. 2011), au 
contraire, un très faible taux d’activation du patient. Cela a pu mener à une différence de 
résultats puisque ces données n’étaient fort probablement pas représentatives de la réalité des 
populations étudiées. Ces différences dans les populations, soient les données 
sociodémographiques ou les variables étudiées, peuvent expliquer en partie la différence des 
résultats obtenus ou tout au moins diminuer la généralisation des résultats. 
 
Aspects des populations étudiées : littératie en santé et qualité de vie 
 
Tout comme pour l’association entre la littératie en santé et l’activation du patient, il importe 
de regarder les caractéristiques sociodémographiques des participants des études recensées 
pour la littératie en santé et la qualité de vie reliée à la santé.  
 
Dans les études montrant une association dont celles avec une association partielle, les 
caractéristiques des populations étaient diversifiées tant pour l’âge, le sexe que pour les 
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diagnostics d’inclusion. Certaines études avaient des populations de jeunes adultes (Wang, 
Li et al. 2013, Wang, Kane et al. 2015) tandis que d’autres comportaient exclusivement des 
populations gériatriques (Gazmararian, Baker et al. 1999, Omachi, Sarkar et al. 2013) ou de 
plus de 55 ans. D’autres étaient presqu’exclusivement constituée de femmes (Divaris, Lee et 
al. 2011, Wang, Li et al. 2013, Wang, Kane et al. 2015)  tandis que d’autres, à l’inverse, ne 
recrutaient que des hommes (Song, Mishel et al. 2012). Plusieurs nécessitaient un diagnostic 
précis pour être inclus (Macabasco-O'Connell, DeWalt et al. 2011, Camerini, Schulz et al. 
2012, Omachi, Sarkar et al. 2013, Halverson, Martinez-Donate et al. 2015). Il est connu que 
certaines caractéristiques des individus peuvent influencer ces variables étudiées. Avec l’état 
actuel des connaissances, tous les facteurs influençant clairement la littératie en santé et la 
qualité de vie reliée à la santé ne sont pas encore identifiés et plusieurs zones grises persistent. 
Il importe alors de considérer ces variations dans les populations comme des causes possibles 
de différences de résultats. 
 
Encore une fois, les caractéristiques géographiques des populations étudiées, même si elles 
ne considéraient pas les grands utilisateurs, varient dans les études démontrant une 
association. Aussi, une seule de ces études a eu lieu au Canada. Il s’agit de celle du Conseil 
Canadien sur l’apprentissage (Murray, Hagey et al. 2008). Les études de Weiss (Weiss, Hart 
et al. 1992), Baker (Baker, Parker et al. 1997), Gazmararian (Gazmararian, Baker et al. 1999), 
celle du NAAL (Kutner, Greenberg et al. 2006), de Wallace (Wallace, Rogers et al. 2008), 
de Macabosco-O’Connel (Macabasco-O'Connell, DeWalt et al. 2011), Divaris (Divaris, Lee 
et al. 2011), Song (Song, Mishel et al. 2012), Halverson (Halverson, Martinez-Donate et al. 
2015) et Omachi (Omachi, Sarkar et al. 2013) ont toutes été réalisées aux États-Unis et dans 
des milieux variés. L’étude de Camerini (Camerini, Schulz et al. 2012) a eu lieu en Suisse et 
celles de Wang (Wang, Li et al. 2013, Wang, Kane et al. 2015) en Chine. La manière dont 
cet aspect culturel peut potentiellement influencer la présence ou non des associations 
étudiées demeure inconnue comme mentionné précédemment. Il faut considérer cet aspect 
comme une variable potentielle causant une divergence de résultats. Une notion allant dans 
ce sens est que la seule autre étude regardant l’association entre la littératie en santé et la 
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qualité de vie réalisée au Québec, celle de Smith (Smith and Haggerty 2003), n’a pas 
démontré d’association entre les deux variables non plus. 
 
En résumé, il est fort probable que des aspects culturels aient influencés une partie des 
résultats tant de cette étude que des études répertoriées. La nature précise de ces aspects et 
leurs impacts réels demeurent un questionnement pertinent.  
 
Sous-section 3 : Associations existantes, mais non démontrées par l’étude 
 
Hypothèse 3 : Associations existantes mais que la présente étude n’a pas démontrées 
 
Il importe en premier lieu de s’interroger sur la puissance de notre étude. La puissance ne 
semble pas être problématique puisque les calculs statistiques de puissance montrent que la 
taille de l’échantillon utilisé est tout à fait adéquate pour ce genre d’analyse (Tabachnick and 
Fidell 1996). 
 
Un autre aspect à considérer est la définition de grands utilisateurs. Comme mentionné 
précédemment, la définition des grands utilisateurs varie en ce qui concerne le nombre de 
visites nécessaires pour être considéré comme un grand utilisateur de services de santé (Hunt, 
Weber et al. 2006). Dans la présente étude, trois visites étaient nécessaires pour être considéré 
comme tel. Si la décision avait été de mettre un seuil plus élevé de visites à l’urgence et 
d’hospitalisation comme définition et donc de choisir exclusivement de plus grands 
utilisateurs de services de santé encore, la question demeure à savoir si les résultats auraient 
été les mêmes. L’étude actuelle ne permet pas de vérifier cela. Des études ultérieures 
pourraient regarder cet aspect. 
 
Les outils de mesure utilisés auraient pu avoir une influence sur les résultats si leurs 
propriétés métrologiques n’étaient pas adéquates. Il importe donc de les regarder et d’en 
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discuter plus en détails. Pour ce qui est de la littératie en santé, sept outils de mesure différents 
ont été utilisés dans les études répertoriées dans la revue de la littérature et aucune n’a utilisé 
le NVS comme dans l’étude actuelle pour l’association entre la littératie en santé et 
l’activation du patient. Pour l’association entre la littératie en santé et la qualité de vie reliée 
à la santé, onze outils de mesure différents ont été utilisés. Encore une fois, aucune n’a utilisé 
le NVS. Il est reconnu qu’il n’y a pas de mesure étalon dans les outils de mesure de la littératie 
en santé (Baker 2006, DeWalt and Hink 2009). Il est aussi établi qu’il s’agit d’une notion 
complexe et difficilement quantifiable dans sa globalité (Baker 2006). Il fut démontré que 
les différents outils de mesure ne documentent pas directement la littératie en santé, mais 
souvent plus la littératie appliquée dans le domaine de la santé (Baker 2006). Cependant, il a 
été aussi souligné que chacun de ces outils mesurait globalement le même concept (Baker 
2006). 
 
Le NVS, utilisé dans cette étude, est un outil de six questions se rapportant à une étiquette de 
valeur nutritive de contenant de crème glacée (Weiss, Mays et al. 2005, Shah, West et al. 
2010). Il a été développé spécifiquement pour une utilisation en première ligne (VanGeest, 
Welch et al. 2010) et a été validé avec le TOFHLA (Hudon, Fortin et al. 2012). Lors de sa 
validation avec le TOFHLA, il avait un Cronbach α de 0,76 et une aire sous la courbe de 
prédiction du TOFHLA de 0,88 (IC 95% = 0,84-0,93 ; p < 0,001) (Weiss, Mays et al. 2005). 
Il regarde principalement les capacités de lecture et de numératie (Weiss, Mays et al. 2005). 
Il donne des résultats dichotomiques, soit un niveau de littératie en santé adéquate ou 
inadéquate (Weiss, Mays et al. 2005). Les outils majoritairement utilisés dans les études de 
la recension sont le REALM et le TOFHLA (avec le S-TOFHLA qui est sa forme courte 
(Baker, Williams et al. 1999)). Le REALM est un outil de mesure utilisant la reconnaissance 
de soixante-six termes médicaux et leur prononciation (Parker, Baker et al. 1995). Le 
TOFHLA, et ses variantes, testent la lecture et la numératie à travers des questions 
diversifiées (cinquante pour la version longue et trente-six pour la version courte) (Consumer 
Health Informatics Research Resource S.D. , Haun S.D.). Ce sont des outils de mesure de la 
littératie en santé reconnus et les plus utilisés. Ils testent les capacités (Baker 2006). D’autres 
outils de mesure sont des mesures auto-rapportées (et non pas des tests de capacités) tel que 
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les 3 questions de Chew (Chew, Bradley et al. 2004) utilisées dans des études de la recension 
des écrits (Gerber, Barron et al. 2011, Omachi, Sarkar et al. 2013, Halverson, Martinez-
Donate et al. 2015). Les 3 questions de Chew ont aussi été corrélées avec le TOFHLA lors 
de leur validation. Elles sont aussi fréquemment utilisées (Chew, Bradley et al. 2004). Les 
mesures auto-rapportées peuvent être plus facilement acceptables pour les patients (Chew 
2009).  
 
Un des avantages du NVS est son développement spécifique pour la première ligne 
comparativement aux autres qui n’ont pas cet avantage (VanGeest, Welch et al. 2010). Les 
autres outils mentionnés ont été validés dans différents contextes suite à leur développement 
hors de la première ligne. Puisque l’étude visait une population de première ligne, il s’agit 
donc d’un facteur encourageant l’utilisation du NVS. Un des désavantages du NVS est qu’il 
peut surestimer la faible littératie en santé (Shigaki, Kruse et al. 2012). Il est donc possible 
que des participants ayant une littératie en santé adéquate dans la réalité aient été classés 
comme ayant une faible littératie en santé de par l’utilisation du NVS. Cela peut 
potentiellement avoir modifié l’association calculée. Mais puisque le taux de faible littératie 
en santé se trouve similaire à celui déjà documenté dans la littérature pour la population 
générale du Saguenay-Lac-Saint-Jean (67,2% versus environ 70% (Canadian Council on 
Learning 2008)), il est moins probable que cela se soit produit dans cette analyse, même si 
ce ne sont pas des données de grands utilisateurs qui sont utilisées pour la comparaison. Il 
est cependant impossible de confirmer hors de tout doute cet aspect des valeurs. De plus, 
dans sa forme initiale, le NVS comporte des résultats dichotomiques (Weiss, Mays et al. 
2005) (littératie en santé adéquate ou faible) et ne comporte pas de zone de littératie en santé 
dite marginale (Parker 2000). Cela permettrait de nuancer cette notion complexe. Même s’il 
se consacre à l’évaluation de la lecture, il évalue beaucoup plus la numératie (Weiss, Mays 
et al. 2005). Cette dernière est, bien évidemment, une capacité importante, mais demeure 
qu’un seul aspect d’un large spectre de capacités faisant toutes parties de la littératie en santé 
(National Network of Libraries of Medicine 2016). Puisqu’il s’agit ici d’une analyse 
secondaire de données, le choix de l’outil de mesure a été fait avant la réflexion pour cette 
étude. Il existe actuellement peu d’outils de mesure de la littératie en santé traduits et fiables 
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en français. Le choix du NVS qui combine une rapidité d’administration tout en conservant 
des qualités métrologiques intéressantes se trouvait justifié.  
 
Un autre point allant en faveur du fait que le NVS ne soit pas une source importante d’erreur 
dans cette étude est sa corrélation avec d’autres variables reconnues comme ayant une 
association avec la littératie en santé. Par exemple, il est reconnu que la faible littératie en 
santé augmente avec l’âge (Speros 2009, Liu, Wang et al. 2015). Dans l’échantillon actuel, 
une corrélation inverse est trouvée entre la littératie en santé et l’âge (r = -0,320 ; p < 0,001). 
Aussi, le statut socio-économique a une association positive avec la littératie en santé 
adéquate (Health Literacy Connection , Office of Disease Prevention and Health Promotion, 
National Center for Education Statistics 2006). C’est aussi ce qui est retrouvé dans 
l’échantillon actuel (r = 0,350 ; p < 0,001). Finalement, une autre corrélation allant dans la 
même ligne est celle avec le niveau de scolarité. Une scolarité plus élevée est associée avec 
une meilleure littératie en santé tel que pour l’échantillon actuel (r= 0,372 ; p < 0,001) (Office 
of Disease Prevention and Health Promotion , National Center for Education Statistics 2006). 
En résumé, les différents outils peuvent expliquer une partie des écarts, mais il serait fort peu 
probable qu’ils puissent à eux seuls empêcher de mesurer une réelle association. 
 
Pour l’aspect de l’activation du patient, toutes les études ont utilisé le PAM sauf une. Le 
PAM est une mesure auto-rapportée validée au Royaume Uni et ses différentes versions sont 
les mesures utilisées pour mesurer l’activation du patient (Hibbard and Gilburt 2014). Il 
existe une forme à vingt-deux questions et une à treize questions qui sont validées entre elles 
(Hibbard, Mahoney et al. 2005). Les questions se rapportent aux quatre différents niveaux 
d’activation mentionnés précédemment (Mukoro 2012). Il est donc peu probable qu’il y ait 
une différence liée à l’utilisation des outils de mesure pour l’activation du patient.  
 
Pour ce qui est d’outils de mesure de la qualité de vie, les différentes études présentées 
regroupaient treize outils de mesure différents. Il y a différents groupes d’outils de mesure 
de la qualité de vie reliée à la santé. Il y a les outils dits plus génériques mesurant de manière 
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générale la qualité de vie et ceux plus spécifiques s’attardant à la qualité de vie reliée à 
certains problèmes de santé ou sous-types de la population (Guyatt, Feeny et al. 1993).  
 
Le SF-36 et sa forme courte, le SF-12 qui fut utilisé dans l’étude actuelle, sont des outils de 
mesure reconnus pour l’évaluation de la qualité de vie (Ware, Snow et al. 1993, Hopman, 
Towheed et al. 2000) et parmi les plus utilisés (Muller-Nordhorn, Roll et al. 2004). Ils font 
partie de la catégorie des outils génériques (Ware and Kosinski 1994). Le SF-12 (Ware, 
Kosinski et al. 1996) est un questionnaire de douze questions réparties dans huit dimensions 
et donnant un résultat pour la composante de santé physique et un résultat pour la composante 
de la santé mentale ainsi que pour les huit dimensions évaluées. Même si ces outils sont parmi 
les plus utilisés, il ne demeure pas moins qu’aucun outil de mesure n’est reconnu comme le 
standard accepté de mesure (Guyatt 1997). Il est aussi connu que c’est un défi de s’assurer 
que les concepts mesurés sont effectivement ceux souhaités, c’est-à-dire la qualité de vie 
reliée à la santé (Trafford , Guyatt 1997). Plus de mille questions différentes pour évaluer la 
qualité de vie reliée à la santé ont été répertoriées (Healthy people.gouv). Cela témoigne de 
la complexité de mesure de ce concept.  
 
Parmi les autres outils utilisés dans les études répertoriées dans la recension des écrits, huit 
sont des outils génériques (Weiss, Hart et al. 1992, Sullivan, Dukes et al. 1995, Baker, Parker 
et al. 1997, Gazmararian, Baker et al. 1999, Smith and Haggerty 2003, Kutner, Greenberg et 
al. 2006, Lincoln, Paasche-Orlow et al. 2006, Murray, Hagey et al. 2008, Wallace, Rogers et 
al. 2008, Zhang, Li et al. 2009, Song, Mishel et al. 2012, Wang, Li et al. 2013, Wang, Kane 
et al. 2015) et cinq des outils de mesure spécifiques (Divaris, Lee et al. 2011, Macabasco-
O'Connell, DeWalt et al. 2011, Camerini, Schulz et al. 2012, Omachi, Sarkar et al. 2013, 
Halverson, Martinez-Donate et al. 2015). Pour les quatre études n’ayant pas démontré 
d’association entre la littératie en santé et la qualité de vie reliée à la santé, un outil de mesure 
générique de la qualité de vie reliée à la santé avait été utilisé, tout comme l’étude actuelle, 
dont trois qui utilisaient le SF-36. Comme mentionné précédemment le SF-12V2 (Ware, 
Kosinski et al. 1996), utilisé dans l’étude actuelle, est la version courte du SF-36. Serait-il 
possible que l’association possible entre la littératie en santé et la qualité de vie reliée à la 
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santé soit concentrée sur certains aspects spécifiques de la qualité de vie seulement ? Ce qui 
peut aller à l’encontre de cette hypothèse demeure que pour les études ayant démontré une 
association ou tout au moins une association partielle, des outils de mesure tant spécifiques 
que génériques avaient été sélectionnés. Cependant, une seule étude (Song, Mishel et al. 
2012)) utilisait le SF-12 (et aucune le SF-36). Cette dernière démontrait une relation pour 
certains aspects de la qualité de vie seulement. Il se trouve donc fort probable, encore une 
fois, que les différents types d’outils de mesure de la qualité de vie reliée à la santé utilisés 
puissent expliquer une part des résultats, mais la mesure dans laquelle cela a pu influencer 
demeure impossible à déterminer.  
 
Forces et limites 
 
La prochaine section s’attardera maintenant aux forces et aux faiblesses de l’étude réalisée. 
 
Les forces découlant de la taille de l’échantillon et de l’aspect novateur de ces analyses ont 
déjà été mentionnées précédemment. L’apport des cliniciens dans la sélection des 
participants est tant une force qu’une potentielle limite pour cette étude. Il s’agit d’une force 
si on considère que la connaissance de leurs patients permet d’aider à bien cerner les 
individus pouvant le plus bénéficier des interventions parmi la liste de leurs patients grands 
utilisateurs de services. La limitation associée à leur rôle sera vue un peu plus tard. 
 
Cette étude comporte évidemment des limites. Une de ses principales provient du fait qu’il 
s’agit d’une analyse secondaire de données du projet V1SAGES, ce qui a influencé le choix 
de l’instrument de mesure de la littératie en santé. Cette variable se trouve être une co-
variable dans l’étude V1SAGES.  
 
Une autre limitation provient du recrutement. L’apport des cliniciens était primordial pour la 
sélection des participants potentiels au projet V1SAGES. Même si les critères de sélection 
ont été clairement exposés aux cliniciens et leurs questions répondues, leur participation a pu 
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engendrer un biais de sélection. Il est impossible de s’assurer que ce sont exclusivement les 
critères présentés qui ont été utilisés dans leur sélection de participants potentiels. Plus tard 
dans le recrutement, les cliniciens pouvaient référer des patients même si ces derniers ne 
provenaient pas de la liste initialement fournie de grands utilisateurs. Cela a également pu 
engendrer un biais puisque certains de ces participants n’étaient pas nécessairement des 
grands utilisateurs de services d’urgence et d’hospitalisation. Ces services étaient les services 
mesurés dans V1SAGES. Ces participants pouvaient être de grands utilisateurs de services 
autres comme ceux de première ligne. Aussi, la majorité des questionnaires étaient auto-
rapportés. Cela peut entrainer un biais de désirabilité sociale si les participants ont rempli les 
questionnaires de manière plus positive que le reflet réel de leur situation (Crowne and 
Marlowe 1960). Le NVS ne fait pas partie de ce biais potentiel puisqu’il teste les capacités 
uniquement.  
 
Un autre point à soulever est le concept de l’activation du patient. Toutes les études regardant 
l’association entre la littératie en santé et l’activation ont utilisé le PAM comme outil de 
mesure de l’activation du patient sauf une. L’étude n’utilisant pas le PAM regardait un 
concept apparenté plutôt que l’activation du patient elle-même. Cela amène la réflexion à 
savoir si les résultats actuels auraient été les même si l’étude avait aussi regardé d’autres 
concepts apparentés à l’activation du patient tels que l’autogestion et l’auto-efficacité. Cela 
pourrait se faire dans le cadre d’une future étude. 
 
Une limite supplémentaire concerne la validité externe. Elle peut se trouver limitée par le fait 
que l’étude se soit déroulée exclusivement dans une seule région du Québec. La prochaine 
section s’attardera plus en détails à cette validité externe. 
 
Validité externe et comparaison avec la population du Saguenay-Lac-Saint-Jean 
 
Il importe maintenant de s’attarder aux caractéristiques de l’échantillon par rapport à ce qui 
est connu des grands utilisateurs. Il s’agit aussi d’une opportunité de le comparer à la 
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population générale du Saguenay-Lac-Saint-Jean. Il est vrai que pour considérer la validité 
externe exclusivement, il faudrait s’attarder à comparer l’échantillon avec les données 
connues des grands utilisateurs seulement. Mais puisqu’il s’agit d’une première étude de ce 
genre au Saguenay-Lac-Saint-Jean, elle fournit également un premier regard comparatif de 
cette population par rapport à la population générale de cette région. Une section sera 
consacrée à cette comparaison même si cela n’est théoriquement pas directement lié à la 
validité externe.  
 
Il y peu de données concluantes pour définir les caractéristiques dans la littérature actuelle 
sur les grands utilisateurs. Le seul aspect clairement accepté dans la littérature comparable 
avec l’échantillon actuel est le niveau socio-économique. Celui des grands utilisateurs est 
plus bas (Bodenheimer and Berry-Millett 2009, Commission de la réforme des services 
publics de l’Ontario 2012), ce qui est également le cas de l’échantillon en le comparant au 
reste de la population du Saguenay-Lac-Saint-Jean. Pour ce qui est du revenu de l’échantillon 
de l’étude actuelle, 24% se trouvait dans la catégorie faible revenu et 29% avait un revenu 
familial supérieur à 50 000$. Dans la population générale du Saguenay-Lac-Saint-Jean, 
seulement 5% de la population se trouve dans la catégorie faible revenu et le revenu médian 
est de 71 900$ (Institut de la statistique Quebec 2015). Cela laisse présager que l’échantillon 
est plus défavorisé que la population générale. 
 
Pour ce qui est des autres données sociodémographiques de l’échantillon, même s’il n’y pas 
de consensus clair dans la littérature, il peut être possible d’en comparer plusieurs tout en 
nuançant les données. Une revue systématique des caractéristiques des grands utilisateurs des 
services d’urgence publiée en 2010 (LaCalle and Rabin 2010) montrait que ces grands 
utilisateurs étaient plus des femmes avec un âge moyen de 40 ans, mais avec une distribution 
bimodale avec les groupes de 25-44 ans et plus de 65 ans. L’échantillon actuel avait un âge 
moyen de 59,9 ans (écart-type de 13,4) sans distribution bimodale et 41,6% était des hommes. 
Cela représente une population plus âgée et avec moins d’hommes que la population générale 
du Saguenay-Lac-Saint-Jean (âge moyen 45,8 ans et 50,3% hommes) (Institut de la 
statistique Quebec 2015). La moins grande présence d’hommes est cohérente avec les 
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données de la littérature présentée. Pour ce qui est de l’âge, il est plus élevé que celui rapporté 
dans la revue systématique. Il faut mentionner à nouveau qu’il n’y a pas encore de consensus 
accepté pour ce qui est de l’âge, mais aussi que l’étude actuelle se consacrait aux grands 
utilisateurs de services et pas seulement de services d’urgence. De plus, les grands utilisateurs 
de la présente étude étaient des grands utilisateurs ayant des diagnostics de maladies 
chroniques. Comme la prévalence de maladies chroniques augmente avec l’âge (Statistiques 
Canada 2015), cela peut expliquer les différences rencontrées pour l’âge de l’échantillon.  
 
Il n’y a pas de données comparatives non plus pour la littératie en santé et l’activation du 
patient des grands utilisateurs. Pour ce qui est de la qualité de vie, il y a plus consensus sur 
l’état de santé moindre des grands utilisateurs que sur leur qualité de vie (Bodenheimer and 
Berry-Millett 2009, Commission de la réforme des services publics de l’Ontario 2012). 
Cependant une étude californienne (Linkin, Brya et al. 2008) s’attardant aux grands 
utilisateurs de services de santé a montré en 2008 que leur résultat moyen du SF-12 
composante physique était de 38,5 et celui de la composante mentale était de 43,5. Le résultat 
de la composante de santé physique du SF-12 de la présente étude est cohérent avec l’étude 
californienne mentionnée (37,3 versus 38,5). C’est le même constat pour le résultat de la 
composante de la santé mentale de l’étude actuelle par rapport à l’étude californienne (44,9 
versus 43,5).  
 
Même s’il demeure impossible actuellement de vérifier la congruence des données ci-bas 
avec la littérature sur les grands utilisateurs, il demeure pertinent de comparer ces résultats 
avec ceux de la littérature du Saguenay-Lac-Saint-Jean ou de populations générales afin 
d’amorcer ou de continuer une réflexion sur ces aspects. Les données n’ayant pas pu être 
comparées précédemment sont la scolarité, l’activation du patient et la littératie en santé. 
 
Pour ce qui est de la scolarité, l’échantillon comporte beaucoup plus d’individus sans diplôme 
scolaire et beaucoup moins avec un diplôme d’études professionnelles que la population du 
Saguenay-Lac-Saint-Jean. Dans l’étude actuelle, 37,3% n’avait aucun diplôme, 4,5% avait 
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un diplôme d’études professionnelles, 27,1% un diplôme secondaire, 21,1% un diplôme du 
CEGEP et 10,1% un diplôme universitaire. Dans la population générale du Saguenay-Lac-
Saint-Jean, les chiffres sont plutôt 13,5% sans aucun diplôme, 32,4% avait un diplôme 
d’études professionnelles, 14,2% un diplôme secondaire, 23,0% un diplôme du CEGEP et 
16,9% un diplôme universitaire (Institut de la statistique Quebec 2015).  
 
Pour ce qui est de la comparaison des niveaux d’activation, la seule comparaison possible 
provient des données de Hibbard (Hibbard and Cunningham 2008). Ces données proviennent 
cependant d’une population générale américaine. À part les prépondérances du niveau 1 et 
du niveau 4, il y a peu de différences entre les données. Dans la présente étude, 16,7% était 
au niveau 1 de l’activation, 20,6% au niveau 2, 32,5% au niveau 3 et 30,2% au niveau 4. 
Dans l’étude d’Hibbard (Hibbard and Cunningham 2008), 6.8% était au niveau 1, 14,6% au 
niveau 2, 37,2% au niveau 3 et 41,4% au niveau 4. Il se dégage une activation légèrement 
moins grande dans l’échantillon actuel. Cette activation du patient plus faible demeure 
cohérente avec la littérature voulant que les individus avec des maladies chroniques, étant 
plus âgés et ayant de revenus moindres présentent une moins grande activation que la 
population générale (Hibbard and Cunningham 2008, Lubetkin, Lu et al. 2010). Il s’agit de 
réalité de l’échantillon analysé.  
 
Pour ce qui est de la littératie en santé cependant, il est possible de comparer les résultats 
avec ceux du Conseil Canadien sur l’apprentissage. 67,2% de l’échantillon de l’analyse 
actuelle avait une faible littératie en santé selon le NVS. Selon les données de 2008 du 
Conseil Canadien sur l’apprentissage, plus de 70% des habitants du Saguenay-Lac-Saint-
Jean ont une faible littératie en santé suite au ALLS (Murray, Hagey et al. 2008). Les données 
sont donc comparables pour cette variable même si deux outils de mesure différents ont été 
utilisés. 
 
En résumé, l’échantillon étudié est un peu plus âgé, plus féminin, présente un niveau de 
scolarité moins élevé et probablement des revenus moindres que la population générale du 
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Saguenay-Lac-Saint-Jean, mais un niveau de littératie en santé comparable. Il est 
possiblement moins activé que la population générale (mais comparé avec une population 
américaine). En comparaison avec les données existantes sur les grands utilisateurs de 
services, l’échantillon est congruent pour ce qui est du niveau socio-économique et 
probablement pour ce qui est de la représentativité des sexes et de l’aspect des composantes 
de santé physique et de santé mentale de la qualité de vie reliée à la santé.  
 
Il offre aussi de nouvelles données pour les aspects de scolarité, de littératie en santé et 
d’activation du patient des grands utilisateurs de services de santé avec maladies chroniques. 
En résumé, il est possible de penser que l’échantillon est globalement représentatif des grands 
utilisateurs de services de santé avec maladies chroniques du Saguenay-Lac-Saint-Jean.  Il 
est possible de penser qu’il puisse être tout au moins partiellement généralisable à d’autres 
grands utilisateurs de services de santé avec maladies chroniques à l’extérieur du Saguenay-
Lac-Saint-Jean. 
 
Il importe de mentionner que les sujets de l’étude se révèlent être des grands utilisateurs de 
services ayant des maladies chroniques. Il n’est pas nécessairement établi qu’ils soient 
représentatifs de tous les grands utilisateurs. 
 
Retombées du projet et implications pour des recherches futures 
 
L’étude actuelle n’a pu trouver d’association entre la littératie en santé et, d’une part, 
l’activation du patient et, d’autre part, la qualité de vie. Cela limite les retombées potentielles, 
mais cette étude permet quand même de soulever différents questionnements. Le haut taux 
de faible littératie en santé maintient le besoin d’approfondir ce concept. Les questions 
demeurent entières à savoir via quels mécanismes la littératie en santé influence la santé 
globale des individus. Cette compréhension est essentielle afin de pouvoir concevoir des 
interventions adaptées et donc potentiellement plus efficaces. 
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Certaines pistes de réflexions pour de futures études sont à considérer. Premièrement, une 
prochaine étude utilisant plus d’un outil de mesure de la littératie en santé simultanément 
pourrait être envisagée. Il serait alors possible d’utiliser le NVS, une version française validée 
du TOFHLA et/ou un autre outil de mesure de la littératie en santé récent de manière 
concomitante, pour mieux définir le rôle de l’outil de mesure de la littératie en santé sur les 
résultats. Également, regarder les associations de manière longitudinale et leurs variations 
selon les interventions proposées pourraient être des avenues à considérer. Il deviendrait 
possible de vérifier le potentiel d’amélioration et de maintien de ces améliorations dans le 
temps lors des interventions visant à améliorer une de ces variables et les effets sur les autres 
variables considérées. 
 
Finalement, un autre point à considérer pour des pistes d’études futures demeure le fait que 
les sujets de l’étude actuelle étaient des grands utilisateurs de services de santé avec maladies 
chroniques. Il pourrait être pertinent de vérifier si une association existe entre les variables 
considérées pour certains sous-types de grands utilisateurs de services de santé. Sinon, des 
études sont encore nécessaires pour valider la présence ou l’absence d’association entre ces 
trois variables dans la population générale, mais aussi chez les individus avec des maladies 
chroniques qui ne sont pas de grands utilisateurs de services de santé. Comme mentionné 
précédemment, il serait aussi envisageable de regarder les mêmes associations chez de plus 
grands utilisateurs de services de santé encore ou de mesurer des concepts apparentés à 












L’étude actuelle n’a pas démontré d’association entre la littératie en santé et, d’une part, 
l’activation du patient et, d’autre part, la qualité de vie reliée à la santé chez les grands 
utilisateurs de services de santé avec maladies chroniques. Dans la pratique, malgré le 
manque d’association, il demeure pertinent de tout de même prendre en considération ces 
variables lors des interventions auprès de ces patients. Il demeure incontestable que, de 
manière individuelle, chacune de ces notions reste profondément liée à l’état de santé des 
individus. Vu les impacts de ces variables sur la santé globale des individus, il devient de 
plus en plus primordial que les cliniciens considèrent et intègrent de manière plus efficace 
ces caractéristiques dans leur approche aux individus (American Medical Association Ad 
Hoc Committee on Health Literacy for the Council on Scientific Affairs 1998, Nielsen-
Bohlman, Panzer et al. 2004, Hibbard, Mahoney et al. 2007, Oi 2012, Snowdon, Schnarr et 
al. 2012, Hibbard and Gilburt 2014, Hibbard and Gilburt 2014, Greene, Hibbard et al. 2015). 
 
Le besoin de mieux comprendre leurs interrelations persiste et des recherches subséquentes 
continuent d’être d’intérêt. Des études seront nécessaires pour vérifier l’impact des outils de 
mesure sur la présence ou non d’association ainsi que pour savoir si les résultats seraient 
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